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Résumé

Au-dela des chiffres et des définitions, 1’histoire de la reconnaissance de 1’autisme ou troubles
du spectre de ’autisme (TSA) est longue et empreinte de souffrance. Sous la pression des
familles, le dépistage et 1’accompagnement des enfants avec TSA sont devenus une
préoccupation des politiques publiques. Le développement des nouvelles technologies du
numérique a favorisé I’émergence d’aides techniques innovantes, en soutien aux apprentissages
et & la socialisation. Dans ce contexte, une association lilloise, « Signes de sens », a produit en
2013 une application numérique baptisée « Ben le Koala ». Facilement accessible, elle s’est
diversifiée au fil du temps pour offrir aux enfants, sur le principe du mime, des tutoriels ou
capsules liés a la vie quotidienne, au sport et aux loisirs. A partir d’une méthodologie de travail
fondée sur la sociologie des portraits, la thése vise a faire 1’évaluation de cet assistant numérique
dans le scénario « Ben le Koala se brosse les dents ». Douze familles et plus précisément douze
mamans, ont accepté de faire partie de 1’étude et de nous livrer, sur la base d’entretiens semi-
directifs, leur propre expérience et celle de leurs enfants avec Ben le Koala. Les verbatims
témoignent de la progression incontestable des enfants quant au brossage des dents, qui est le
premier effet recherché. L’évaluation révéle par ailleurs, pour les enfants avec TSA, les effets
collatéraux trés positifs de I’application qui ont trait & I’autonomie, au développement personnel
et au bien-étre. Ainsi, les bénéfices d’une telle application déepassent trés largement le simple
apprentissage de I’hygiéne et améliore la vie des enfants et de leurs familles en profondeur.

Mots-clés : Dispositif numérique, trouble du spectre de 1’autisme, sociologie de 1’individu,
design d’expérience, évaluation, cadre familial, politiques publiques de I’autisme.

Abstract

Beyond the figures and definitions, the history of recognition of autism or autism spectrum
disorders (ASD) is long and marked by suffering. Under pressure from families, screening and
support for children with ASD has become a public policy concern. The development of new
digital technologies has encouraged the emergence of innovative technical aids to support
learning and socialisation. Against this backdrop, in 2013 a Lille-based association, Signes de
sens, produced a digital application called Ben le Koala. Easily accessible, it has diversified
over time to offer children mime-based tutorials or capsules on everyday life, sport and leisure
activities. Using a working methodology based on the sociology of portraits, the thesis aims to
evaluate this digital assistant in the « Ben the Koala brushes his teeth » scenario. Twelve
families, and more specifically twelve mothers, agreed to take part in the study and tell us,
through semi-directive interviews, about their own experience and that of their children with
Ben the Koala. The verbatims show that the children have made undeniable progress in
brushing their teeth, which is the primary effect sought. The evaluation also reveals the very
positive collateral effects of the application for children with ASD in terms of autonomy,
personal development and well-being. So the benefits of such an application go far beyond
simply learning about hygiene, and improve the lives of children and their families in depth.

Keywords : Digital device, autism spectrum disorder, sociology of the individual, experience
design, evaluation, family setting, public policy on autism.
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ADEPA:
ADI-R :
AEEH :
AESH :
AFNIC :

AGEFIPH :

AIDERA:

AFFA :
AMCSTI :
ANCRA :
APA :
APAJH :
APES"
APHP :
ARA:
ARAPI :
ARS :
ASBL :
ASITP :
AVC:

AVIQ :

Glossaire

Applied Behaviour Analysis

Association de parents pour I’épanouissement des personnes avec autisme
Autism Diagnostic Interview Revised

Allocation d’éducation de I’enfant handicapé

Accompagnant des éléves en situation de handicap

Association francaise pour le nommage Internet en coopération

Association de Gestion des Fonds pour I’Insertion Professionnelle des Personnes
Handicapées

Association pour I’intégration, le développement de I’Education et la recherche
pour I’Autisme

Association francophone des femmes autistes

Réseau professionnel des cultures scientifiques, techniques et industrielles
Association nationale des centres ressources autisme

American Psychological Association

Association pour Adultes et Jeunes Handicapés

Acteurs pour une économie solidaire

Assistance publique — Hbpitaux de Paris

Action-Recherche-apprentissage

Association pour la recherche sur I’ Autisme et les psychoses infantiles
Agence Régionale de Santé

Association sans but lucratif

Association au service des personnes inadaptées ayant des troubles autistiques
Accident vasculaire cérébral

Agence pour la qualité de la Vie
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CRDPH :
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CSNPH :
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Bande dessinée

Ben le Koala

Caisse d’allocations familiales

Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

Communauté d’Agglomération de la Porte du Hainaut
Communication, Autisme et Troubles Envahissants du Développement
Cave Automatic Virtual Environment

Comité national Coordination Action Handicap

Conférence des directrices et directeurs cantonaux des affaires sociales
Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées
Centre d’éducation des jeunes sourds

Classification internationale du fonctionnement du handicap et de la santé
Convention industrielle de formation par la recherche

Classification internationale des maladies

Caisse nationale de I’assurance maladie des travailleurs salariés
Conférence nationale du handicap

Caisse nationale de solidarité pour I’autonomie
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Caisse Primaire d’Assurance Maladie

Centres Ressources Autisme

Convention relative aux droits des personnes handicapées

Centre Régional d’Etudes, d’Actions et d’Informations

Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées
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DEVISU :

DFI :

DRAC :

DSM :

DVD:

EBAHIE :

EDHEC :

EJA:

EHPAD :

ESAAT :

ESS:

ESUS :

ETP:

FAL :

FALC :

FEDER:

FITG:

GAMP :

GERIiCO :

GIP:

GNCRA:

Conseil supérieur des personnes handicapées

Décibel

Design Visuel et Urbain

Département fédéral de I’intérieur

Direction régionale des Affaires culturelles

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
Digital Versatile Disc

Ecoute des besoins et attentes et leur hiérarchisation
Ecole Des Hautes Etudes Commerciales du Nord

Edition Jeunesse Accessible

Etablissement d’Hébergement pour les Personnes Agées Dépendantes

Ecole Supérieure d’Arts Appliqués et Textile
Economie sociale et solidaire

Entreprise solidaire d’utilité sociale
Education Thérapeutique Patient

Fondation Autisme Luxembourg

Facile a lire et a comprendre

Fonds européen de développement régional
Forum des interactions tactiles et gestuelles
Groupe d’action pour le mangue de places

Groupe d’études et de recherche interdisciplinaire en
communication

Groupement d’intérét public

Groupement National des Centres Ressources Autisme
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Gnosie :

GPS:

HAS :

HPI :

HTC :

1A :

IGAS :

IME :

INAMI :

INPI :

INSERM :

IOS:

IUFM :

JMS :

JNA :

JORF:

LARSH :

LEAD :

LPC:

LPPR :

LSF:

MAS :

MAS :

MDPH :

Possibilité, capacité permettant de reconnaitre, de percevoir, grace a I’utilisation
de I’un des sens (toucher, vue etc.) la forme d’un objet. La gnosie permet
également de discerner un fait

Global Positioning System

Haute Autorité de Santé

Haut potentiel intellectuel

High Tech Computer Corporation

Intelligence artificielle

Inspection générale interministérielle du secteur social
Instituts Médico-Educatifs

Institut national d’assurance maladie invalidité
Institut national de la propriété industrielle

Institut national de la santé et de la recherche médicale
Internal Operating System

Institut universitaire de formation des maitres
Journée mondiale des sourds

Journée nationale de I’audition

Journal officiel de la République francaise
Laboratoire de Recherche Sociétés & Humanités
Leadership Exchange in Arts and Disabilities
Langage parlé complété

Liste des produits et prestations remboursables
Langue des signes frangaise

Master of Advanced Studies

Maison d’accueil spécialisée

Maison Départementale des Personnes Handicapées
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MEL : Métropole Européenne de Lille

OFAS : Office fédeéral des assurances sociales

OMS: Organisation mondiale de la santé

ONG: Organisation non gouvernementale

ONISEP : Office national d’information sur les enseignements et les professions
ONU : Organisation des nations unies

OPECST:  Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques

ORL: Otorhinolaryngologie

PAARI : Personnes Autistes pour une Autodétermination Responsable et Innovante
PACA : Provence-Alpes-Cote d’Azur

PCH : Prestation de compensation du handicap

PCO-TND : Plateformes de coordination et d’orientation-TND

RECIT : Réseau Culture Inclusif Territoire
RH : Ressource humaine
RIHM : Revue des Interactions Humaines Médiatisées

SACCADE : Structure et Apprentissage Conceptuel Continu Adapté au Développement
Evolutif

Sds: Signes de Sens

SESSAD :  Service d’Education Spéciale et de Soins & Domicile

SIC: Sciences de I’Information et de la Communication
TCA: Troubles du Comportement Alimentaire

TDAH : Trouble déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité
TDI : Trouble du Développement Intellectuel

TEACCH : Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped
CHildren

TED : Trouble envahissant du développement
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TICE :

TND :

TNIC :

TSA:

UEEA:

UEMA:

ULIS:

UNAPEI :

UNIA:

UNISDA:

UPHF :

UVHC

VISES :

Technologies de I’information et de la communication pour I’enseignement
Troubles du neurodéveloppement

Technologies Numériques en Information et en Communication

Trouble du spectre autistique ou de I’autisme

Unité d’Enseignement Elémentaire Autisme

Unité d’Enseignement en Maternelle Autisme

Uniteés localisées pour I’inclusion scolaire

Union Nationale des Associations des Parents d’Enfants Inadaptés

Anciennement Centre interfédéral pour I’égalité des chances et la lutte contre le
racisme

Union Nationale pour I’Insertion du Déficient Auditif
Université Polytechnique des Hauts-de-France
Université de Valenciennes et du Hainaut Cambrésis

Valorisation de I’impact social de I’entrepreneuriat social
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L’Organisation mondiale de la santé (OMS) decrit I’autisme comme un trouble envahissant du
développement qui affecte les fonctions cérébrales et énonce dans la classification mondiale
des maladies (CIM 11), les différentes formes d’autisme regroupées sous I’appellation
« troubles envahissants du développement ». Cela signifie implicitement que I’autisme n’est
plus considéré comme une affection psychologique ni comme une maladie psychiatrique. Cette
définition est donc plus importante qu’il n’y parait car I’approche psychanalytique, qui a occupé
une grande partie de I’histoire de I’autisme, est considérée comme ayant mené, pendant de
longues années, a des maltraitances envers les enfants autistes et leurs parents rendus
responsables du handicap. Les enfants seraient devenus autistes par manque d’amour des
parents, et notamment de leur mere. Cette théorie va notamment considérablement retarder une
prise en charge éducative adaptée pour les enfants autistes. Né dans les années 1950 aux Etats-
Unis, le référentiel psychanalytique va commencer a y reculer a partir des années 1970. La
remise en cause sera plus lente en France mais I’entrée dans la lutte des associations des parents
d’enfants autistes sera décisive et aboutira en 1996 au rattachement de I’autisme au champ du
handicap.

Des lors qu’est posée cette définition de I’autisme, en ayant pris soin de rappeler ce qu’elle
exclut, il faut aborder la question du diagnostic et des symptémes. Le sujet est traité par de
nombreux sites d’informations tel celui d’autisme info servicel. Le site décrit aux parents les
situations qu’ils peuvent rencontrer. On y évoque les comportements atypiques (gestuelle
stéréotypée, centres d’intérét tres restreints, alimentation sélective), la communication atypique
(Penfant parle peu voire pas du tout, il ne montre aucune émotion ou I’exprime de maniere
inadaptée), un relationnel atypique (indifférence aux sollicitations des autres, jeux en solitaire,
tendance a s’isoler). De maniere tres directe, le site lance les alertes :

« Votre enfant ne vous regarde pas dans les yeux, il semble développer une hyper ou
une hyposensibilité sensorielle (bruits, lumiere, odeur, godt, toucher), il s’intéresse a
un nombre restreint de jeux ou d’activités, il répete souvent certains gestes, il n’utilise
pas le « je », il répete toujours les mémes sons, mots ou phrases (écholalie), il prononce
seulement quelques mots, il ne parle pas ou peu, il ne comprend pas les émotions des
personnes qui | ’entourent, il indique ses besoins en utilisant la main de |autre, il ne
pointe pas du doigt pour montrer des objets, vous n’obtenez pas de réponse quand vous
|’appelez, il est réfractaire a tout changement, il met en place des rituels ».

Et la fiche technique du site conclut :

« Votre enfant montre certains de ces symptémes ? N’hésitez pas a consulter un
médecin. Si votre visite chez le médecin ouvre sur une suspicion d’autisme, dites-vous
que vous avez fait la bonne démarche. Vous serez dirigé par la suite vers des services
spéecialisés qui vous accompagneront, vous et votre enfant, sur un parcours adapté. Plus
le diagnostic est précoce, plus la prise en charge de votre enfant sera efficace ».

! https://www.autismeinfoservice.fr.
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C’est la diversité de ces troubles et la variation de leur intensité qui a conduit a recourir a la
notion de spectre et d’appellation de troubles du spectre autistique ou de 1’autisme.

Cette approche tres concréte de I’autisme, permet dés I’introduction de mesurer la permanence
du défi que relévent quotidiennement les mamans des enfants avec trouble du spectre de
I’autisme (TSA). D’autant qu’a les entendre, on est tres loin de se douter des difficultés qu’elles
peuvent rencontrer. Bien sdr, elles y font référence :

« C’est compliqué a | ‘école en ce moment. Il est différent, il le sait. Jai été convoquée
a I’école par la directrice parce que mon fils n’a pas de filtre et dit les choses comme
elles sont, ce qui a blessé un autre enfant ».

Mais le plus souvent, elles font état d’une « relation trés fusionnelle », ou d’une « relation forte
et douce » ol I’on « se comprend vraiment ». Et quand elles parlent de leur enfant, elles disent :

« Il aime la vie, il est trés souriant. Il est attachant », « Il est trés imaginatif, tres
créatif », « |l a un petit c6té marrant, un petit coté rigolo... », « Il est charmeur, il arrive
a se faire aimer de tous les gens qu il croise ».

La conclusion revient a une maman qui a deux enfants avec TSA « lls sont super, on a nos
habitudes, quand on va quelque part, tout se passe toujours tres bien ».

Avec le descriptif d’autisme info, on est également tres loin de la vision de I’autisme que le
film « Rain Man » de 1988 a laissé dans I’inconscient collectif. Certes, le film, récompensé par
quatre oscars du cinéma dont I’oscar du meilleur acteur pour Dustin Hoffman, a beaucoup fait
pour que les troubles du spectre de 1’autisme soient connus du grand public, en tout cas
autrement que sous I’angle de la déficience profonde.

« Mais il I’a aussi enfermé dans une vision stéréotypée, entrainant une confusion avec
la surdouance, dans une vision binaire ou |’autisme se partagerait entre déficients
mentaux et génies? ».

Avec le temps, le cinéma va proposer une vision jugée plus pertinente des personnes autistes.
La filmographie est longue® avec des documentaires, des téléfilms et des films de fiction qui
mettent souvent en scéne des autistes asperger (« Le Godt des merveilles » en 2015, d’Eric
Besnard et « Monsieur Je-sais-tout » en 2018 de Frangois Prévot-Leygonie et Stephan
Archinard).

Pour les documentaires, on peut citer : « Elle s’appelle Sabine », un portrait de Sabine, autiste
de 38 ans, réalisé par sa sceur ainée Sandrine Bonnaire en 2007. Pour les téléfilms, « T en fais
pas, j’suis la » réalisé par Pierre Isoard en 2020 aborde sans détours les problémes liés a
I’autisme.: Diffusé sur France 2 dans le cadre d’une soirée dédiée a I’autisme, il a été vu par 4,3
millions de spectateurs. Bien évidemment un film est d’abord la création de son réalisateur et
I’appréciation de son contenu reste toujours soumise a la subjectivité de la personne qui le

2 https://www.whatsupdoc-lemag.fr/article/lautisme-au-cinema.
3 https://fr.wikipedia.org/wiki/Autisme_dans_les_medias.
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regarde. Les films sur I’autisme n’échappent pas a la régle. « Hors normes » est un film de
2019, réalisé par Eric Toledano et Olivier Nakache, qui fait le récit du combat de deux hommes
a la téte de deux associations consacrées a I’accueil des autistes. L’association Cle-Autistes
(Collectif pour la liberté d’expression des autistes) n’a pas aimé le film qui « ne défend ni
I’autisme, ni les autistes » et « regrette la vision des personnes autistes comme objets de soin et
I’ignorance de leurs besoins ». L association SOS autisme France pése le pour et le contre : « ce
film provoque des réactions contrastées, polarisées entre la satisfaction de voir I’autisme sévére
représente a I’écran, et la mauvaise image qui y est donnée de I’autisme, propre a renforcer les
préjuges et I’exclusion ». Mais deux associations donnent un avis positif. Pour Autisme France :
« Le film réussit I’exploit de montrer ceux que I’on ne veut jamais montrer. On se le prend dans
la gueule, et c’est tant mieux ». Et selon Sésame autisme : « le mérite du film, ou la plupart des
patients sont joués par des autistes, est de leur redonner la part d’humanité qu’on doit leur
reconnaitre ».

Le changement de perception de I’autisme, que le cinéma a progressivement entériné, a eu des
conséquences sur les méthodes d’intervention en autisme a savoir les stratégies et solutions
visant a aider les personnes autistes a compenser leur situation de handicap. Comme le précise
I’OMS, il n’existe pas de traitement curatif de I’autisme. En France, ces approches sont
désormais principalement éducatives ou comportementales. Prises en charge et subventionnées
par I’Etat, elles mobilisent les collectivités locales, les fondations, le secteur associatif et les
familles. Elles ont lieu en établissement d’accueil, dans les services médico-sociaux, au sein de
I’Education nationale mais aussi dans les familles. Elles associent éducation et prise en charge
spécifique a I’autisme. Globalement, il va s’agir d’intervenir sur le développement des
apprentissages (la propreté, la lecture, le comptage, I’écriture), I’alimentation, la socialisation,
I’autonomie dans la vie quotidienne, le bien-étre de I’enfant autiste.

Toutes les méthodes d’intervention ont bien évidemment été affectées par la révolution des
nouvelles technologies de I’information et de la communication qui vont pénétrer tous les
champs de I’activité humaine. Les chercheurs se sont d’ailleurs trés vite intéressés au sujet de
I’autisme. Des le mois de septembre 2000, une étude relative a I’impact des ordinateurs sur
I’acquisition du vocabulaire de jeunes enfants autistes, établit qu’ils sont plus attentifs, plus
motiveés et apprennent plus de vocabulaire a I’ordinateur que dans le programme
comportemental®. En janvier 2004, une recherche porte sur le développement et I’évaluation
d’un tuteur (Baldi) animé par ordinateur, pour enseigner le vocabulaire et la grammaire aux
enfants autistes®.

4 « Acquisition de vocabulaire pour les enfants autistes : enseignement par I’enseignant ou I’informatique ».
Monique Moore et Sandra L. Calvert.

https ://www.researchgate.net/publication/12284322 Brief Report Vocabulary Acquisition_for_Children_with
_Autism_Teacher_or_Computer_Instruction.

5 « Développement et évaluation d’un tuteur animé par ordinateur pour I’apprentissage du vocabulaire et des
langues chez les enfants autistes ». Alexis Bosseler et Dom W Massaro.
https://link.springer.com/article/10.1023/B:JADD.0000006002.82367.4f.
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Cette révolution numérique a impacté toutes les formes de handicap sachant que des I’année
2007, sera signée a New-York la convention internationale des droits des personnes
handicapées. Il y est énonce dans I’article 9, que :

« Les Etats signataires prennent des mesures appropriées pour assurer aux personnes
handicapées, sur la base de I’égalité avec les autres, |’accés a |’environnement
physique, aux transports, a I ‘information et a la communication, y compris aux systémes
et technologies de |’information et de la communication, et aux autres équipements et
services ouverts ou fournis au public, tant dans les zones urbaines que rurales® ».

La France va ratifier la convention en 2009 et elle sera publiée au Journal Officiel de la
République Francaise du 3 avril 2010°. Depuis les Gouvernements successifs ont agi dans tous
les secteurs du handicap dont celui des troubles du spectre de I’autisme en adoptant des plans
autisme qui ont notamment, en réponse aux demandes des familles et de leurs associations,
contribué a mieux prendre en compte la nécessité du diagnostic précoce et la scolarisation des
enfants avec TSA. Pour eux comme pour les autres enfants ou adultes en situation de
handicap, les politiques publiques ont également traité de la question de I’accessibilité des aides
techniques qui facilitent les apprentissages et tout simplement la vie au quotidien.

L’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques (OPECST)® a
consacré deux rapports a ce sujet et nous aurons I’occasion de les commenter. Ces rapports sont
globalement positifs tout en soulignant les forces et les faiblesses des actions menées.

Les technologies nouvelles intéressent naturellement et fortement les personnes en situation de
handicap dont on peut dire qu’elles ne sont pas directement concernées par la fracture
numérique. Dans une étude qui porte sur I’année 2019, I’Insee établit que 15 % de la population
n’utilise pas internet®. Une personne sur quatre ne sait pas s’informer et une personne sur cing
est incapable de communiquer via internet. Or, selon I’institut national de la statistique, « ne
pas avoir accés a Internet ou ne pas savoir utiliser les outils numériques représente un réel
handicap ». On pourrait conclure a I’existence de personnes en situation de handicap numérique
mais ce constat est le plus souvent désigné par le concept de fracture numérique ou par le
néologisme d’illectronisme (condensé d’illettrisme et d’électronique). Quand on en cherche les
causes, les inégalités socio-culturelles sont au premier rang. On parle méme de « fracture
numérique de deuxieme niveau » pour désigner le fossé se creusant entre les enfants de milieux
défavorisés, qui ont tendance a avoir des usages restreints du numérique la ou les enfants de
milieux plus aisés ont un acces plus précoce aux environnements informatiques et bénéficient
de la diversité des usages familiaux qui leur permet d’adopter des pratiques plus proches des
attentes scolaires'® ».

& https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities.

7 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000022055392.

8 https://www.senat.fr/travaux-parlementaires/office-et-delegations/office-parlementaire-devaluation-des-choix-
scientifiques-et-technologiques.html.

9 https://www.insee.fr/fr/statistiques/4241397#.

10 « Grandir connecté » Anne Cordier page 60 qui fait référence aux travaux de Eszter Hargittai (2002) « Second-
Level Digital Divide : Differences in People’s Online Skills.
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En reprenant les mots de la convention internationale précitée, on peut donc affirmer que les
personnes en situation de handicap utilisent les nouvelles technologies comme « les autres »,
aussi bien qu’eux, selon leur niveau de vie. Pour le handicap, le probléme n’est pas la fracture
numérique mais la fracture sociale. Le dépistage des handicaps et I’acces aux traitements restent
encore, malgreé les politiques de santé publique et de solidarite, le reflet des inégalités sociales.

Concernant I’attrait du numérique, I’ Association nationale de gestion du fonds pour I’insertion
professionnelle des personnes handicapées (agefiph) a publié, en 2022, une brochure intitulée
« Les métiers du numérique, des opportunités pour les personnes en situation de handicap®! ».
On peut y relever notamment un « top 8 » des applications numeériques qui sont, selon ce
rapport, «de puissantes alliées qui offrent de nombreuses possibilités pour améliorer le
quotidien des personnes en situation de handicap » (pages 6 et 7). On y trouve également
I’annonce d’un programme national (THalent Digital'?) déployé sur I’ensemble du territoire en
lien avec les régions, qui ambitionne d’orienter 500 demandeurs d’emploi en situation de
handicap vers les métiers du numérique (Page 10).

C’est dans le cadre de cette problématique des nouvelles technologies et du handicap, que se
situe le présent projet de recherche dédié a I’utilisation d’une application numérique « Ben le
koala », par des enfants avec TSA. La présence des animaux est une constante dans les parcours
éducatif, culturel, de loisirs, et de santé des enfants. Les livres, les jouets, les bandes dessinées,
les dessins animées, les films, la télévision ont fait naitre des personnages animaliers devenus
des légendes comme « Sophie le girafe », « Flipper le dauphin », « Babar I’éléphant », « I’ours
Paddington », « Maya I’abeille », ou encore « le Petit lapin Gris ». Qu’il soit a I’état presque
sauvage ou trés humanisé, I’animal est un objet de projection ou d’identification. Et si la liste
est aussi longue, quand on consulte la littérature jeunesse, c’est que I’animal agit comme un
masque théatral qui rend le personnage trés universel en annulant certaines particularités
(sociales ou de genre par exemple...). Il peut aussi permettre d’aborder des sujets aussi
difficiles que la mort, la peur de la nuit, la pauvreté ou la séparation. Pour la mort, on pense
bien sir a « Babar » ou « Bambi » qui voit sa maman mourir sous ses yeux, tuée par un
chasseur... On n’imagine pas la méme scéne avec des humains.

La technologie du numérique est venue ajouter les applications a tous les supports existants.
Les héros des livres ont été numérisés avec les mémes objectifs et les mémes enjeux. Le koala
faisait partie des personnages animaliers préférés des enfants. C’est un marsupial attendrissant.
Sa téte et ses oreilles rondes en font un des animaux les plus connus et des plus appréciés de la
planete. Il est emblématique de I’ Australie mais il est aujourd’hui officiellement en danger aprés
les incendies qui ont ravageé le pays. Numérisé, il est devenu, selon les termes de I’association
Signes de sens qui I’a adopté®3, le compagnon des enfants avec ou sans handicap. A partir de
trois ans, il peut les accompagner autour de thématiques du quotidien comme I’hygiene,
I’habillage ou la motricité. Avec Ben le Koala, ils apprennent en s’amusant a se brosser les
dents, se laver les mains, faire du yoga ou a cuisiner une salade de fruits. Quel est le protocole

1 https://www.agefiph.fr/sites/default/files/medias/fichiers/2022-
01/Agefiph_Etude_EmploiEtNumerique_25janvier2022.pdf.

12 https://www.thalent-digital.fr/.

13 https://www.signesdesens.org/ben-le-koala-le-compagnon-de-tous-les-enfants.
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d’utilisation de cette application, quelle est son histoire, quel est son impact autant de questions
abordées dans cette thése, dont voici le plan.

Outre une introduction et une conclusion, la these est structurée en trois sections.

Autisme, handicap, nouvelles technologies, la premiere section fixe le cadre général de la
recherche.

L autisme est un handicap. Cette reconnaissance a été tardive en France et en Europe. Comme
pour les autres formes de handicap, I’autisme est concerné par I’émergence et le développement
des nouvelles technologies. Le premier chapitre est dédié aux solutions apportées par les
nouvelles technologies pour compenser le handicap en dressant un état de I’art pour toutes les
formes de handicap, qu’il soit moteur, sensoriel ou mental. Aprés avoir esquissé les
convergences dans les recherches de solutions, il est fait état des spécificités de chacun des
handicaps. Le deuxiéme chapitre vise a montrer que les trajectoires de prise en compte de
I’autisme en Europe, sont assez semblables en menant une analyse comparée des politiques
publiques du handicap et de I’autisme en France et dans trois autres pays francophones
(Belgique, Luxembourg et Suisse), selon trois axes de réflexion. L’étude est d’abord
institutionnelle pour tenir compte de I’organisation des Etats. Elle est complétée par une
approche historique afin d’établir que partout la prise de conscience de I’autisme comme
handicap spécifique a été lente. Enfin, une démarche d’ordre sociologique permet d’identifier
le r6le des acteurs et notamment celui des familles et de leurs associations. Le chapitre 3 est
consacré aux enfants avec TSA pour illustrer de fagon tres concrete ce que les technologies
nouvelles peuvent leur apporter.

La seconde section porte sur I’application Ben le Koala (BLK) avec I’étude de ses origines, de
sa raison d’étre et de son fonctionnement.

Le chapitre 4 est consacré a Signes de sens, I’association porteuse de ce Koala numérique. Elle
féte ses vingt ans en 2023. Sont retracées les grandes étapes de son histoire avant d’appréhender
ses champs d’intervention et ses actions. Au nombre de ses prestations figurent I’édition de
livres et d’applications numériques. Ben le Koala est I’une d’entre elles avec comme finalité
I’apprentissage des gestes du quotidien aux enfants dés I’age de trois ans avec et sans handicap.
Le chapitre 5 présente I’application, de sa conception a sa réalisation. Sachant que le principe
de base est que Ben fait des gestes et que I’enfant apprend en I’imitant, I’équipe projet a toujours
cherché, selon la méthode itérative, a affiner et améliorer le produit. L’application est
notamment congue comme une bibliothéque organisée en catégories, compétences et ressources
et elle combine des éléments numériques et imprimés. Le chapitre 6, quant a lui, fournit en
quelque sorte le mode d’emploi de I’application en expliquant sa prise en main aux familles.
On y découvre les fonctionnalités de I’outil qui ont évolué au fil des années, en integrant le
suivi des progrés qui vont permettre aux parents de se rendre compte des réalisations de leur
enfant et d’ajuster les activités en conséquence.

La troisieme section est consacrée a I’évaluation scientifique de Ben le Koala sur le terrain
aupres d’enfants avec et sans TSA.
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Le chapitre 7 opére un retour a la théorie avec la présentation du protocole de recherche qui a
dd faire une large place a la visioconférence compte tenu des restrictions et interdictions de
déplacement consécutives a la pandémie du covid 19. L’approche reléve d’une sociologie de
I’individu qui accorde une attention particuliere aux récits de vie des acteurs ou aux histoires
de vie. Chaque individu est le dépositaire de maniéres de penser, de sentir et d’agir qui sont les
produits de ses multiples expériences socialisatrices. Dans ce contexte, les portraits tendent a
devenir un des principaux outils heuristiques. Pour cela, en application de la méthodologie de
travail adoptée, a donc été créé un espace d’analyse propre au projet de recherche, fondé sur
des familles qui ont bien voulu y entrer et accepter les interviews. Le chapitre 8, rend compte
de ces interviews avec les mamans, sous la forme de verbatims qui sont analysés dans le chapitre
9 pour connaitre d’une part, leurs vécus de I’utilisation de I’application en identifiant les
constances ou les variations de leurs actions et, d’autre part, leur expérience propre quant aux
effets de I’application sur leurs enfants.

30



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

SECTION 1

Cadre general et etat de
I>art
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Introduction de la section 1

Cette premiére section expose le cadre général de la thése : celui des nouvelles technologies en
soutien a la personne en situation de handicap. Aprés un survol général de I’émergence des
nouvelles technologies dans le handicap, I’étude se concentre sur la prise en charge de I’autisme
en France et dans les pays francophones en Europe. Elle montre qu’en complément de la mise
en place de politiques publiques, le r6le de la famille reste essentiel dans la vie de I’enfant avec
trouble du spectre de I’autisme. Un passage en revue des solutions techniques existantes cl6t la
section.

Chapitre1: Emergence des nouvelles technologies dans le
handicap

Depuis une vingtaine d’années, les apports de la science et de la technologie a la compensation
des handicaps ont enregistré des progres fabuleux. Grace a I’exosquelette, on peut proposer la
rééducation a la marche a des personnes tétraplégiques et les références au « léve-toi et
marche » des évangiles ne manquent pas sur le web. Autre miracle de la science souvent cité,
celui de la prothése rétinienne qui offre la possibilité de redonner une vision utile a un patient
atteint de cécite.

L’office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques s’est penché des
2008 sur le sujet des technologies au service de la prise en charge du handicap!®. Il a organisé
le 27 janvier 2022 une audition publique consacrée aux progres récents enregistrés dans ce
domaine. L’audition a réuni de nombreux acteurs du domaine du handicap, notamment des
chercheurs académiques travaillant a des solutions technologiques variées. Le compte rendu a
été publié®® et nous en avons tiré quelques observations communes a tous les handicaps.

Introduction du chapitre

Peu de gens le savent mais la télécommande a ét€ inventée pour des personnes a mobilité réduite
avant de conquérir le grand public. Aujourd’hui, il y a un juste retour des choses dans la mesure
ou le développement des technologies liées aux smartphones ou jeux vidéo sont utilisées au
profit des personnes en situation de handicap. A titre d’exemples, les consoles de jeux ont

14 Rapport de Mme Bérengére POLETTI, députée, « Les apports de la science et de la technologie a la
compensation du handicap », Assemblée nationale n° 1010 (13e législature) — Sénat n° 462 (2007-2008).
https://www.assemblee-nationale.fr/13/rap-off/i1010.asp.

15 https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/15/rapports/ots/I15b5145_rapport-information.
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favoris¢é I’émergence de capteurs en trois dimensions qui servent les technologies de
rééducation ou de captation de mouvement.

Ce retournement de tendance est plus important qu’il n’y parait car il renvoie a la question de
la difficulté¢ a financer le marché du handicap. En effet, les fonds d’investissements privés
peuvent hésiter a intervenir sur ce marché dont la rentabilité est jugée insuffisante par rapport
aux technologies numériques. Par ailleurs, méme si 4,3 millions de Francgais sont concernés par
le handicap, le marché francais reste de petite taille au regard de la rentabilité d’un produit. Le
développement a I’international est donc une nécessité. Grace aux financements publics tels
que ceux proposés par la Banque publique d’investissement pour leur recherche et
développement, certains acteurs frangais sont au meilleur niveau dans leur catégorie. Ces
préoccupations d’ordre économique, n’empéchent pas des entreprises d’avoir une démarche
responsable, sociale et solidaire et de travailler a proposer des aides techniques, le plus souvent
a la location compte tenu du fait que les déficiences sont susceptibles d’évoluer.

Ces aides techniques sont I’objet de notre observation et il convient d’évoquer I’offre disponible
et les conditions d’acces a cette offre.

La difficulté ne réside pas, semble-t-il, dans 1’offre disponible d’aides techniques, mais dans
’assistance technique a la connaissance des solutions disponibles et des choix a opérer. Un
rapport remis au Ministére des solidarités et de la santé en 2020 préconise un référencement des
technologies qui identifierait les spécificités des aides et évaluerait celles-ci. Ce référencement
apparait €tre le principal élément d’un systeme permettant aux usagers et a leur entourage de
connaitre 1’éventail des aides techniques possibles®. Le rapport attire également 1’attention sur
le fait que la formation initiale des professionnels au contact des personnes handicapées doit
elle aussi viser a une bonne connaissance de I’offre disponible. C’est d’autant plus important
que peuvent étre choisis des outils facilement accessibles mais non validés pour leur efficacité.
Pire, un outil non adapté a une personne est susceptible de causer une perte de chance sans
compter les risques d’un usage quasi pathologique de 1’outil, avec des conséquences telles que
I’addiction aux écrans ou 1’isolement. L’individualisation des aides permet donc de mieux
répondre aux besoins des utilisateurs. Preuve que la prise en considération des sciences
humaines et sociales peut également contribuer a améliorer le quotidien des personnes en
situation de handicap.

Quant aux conditions économiques d’acces a I’offre, pour 1’essentiel il y a trois grands modes
de solvabilisation des dépenses pour les personnes en situation de handicap. L’assurance
maladie obligatoire ouverte a I’ensemble des assurés sociaux, sans critere d’age ni de handicap,
permet le remboursement des produits « bien installés » dont les usages ont été vérifiés, inscrits
sur une liste des produits et prestations remboursables (LPPR). La prestation de compensation
du handicap (PCH), destinée a des personnes en situation de handicap, facilite la solvabilisation
de I’acces a des aides techniques qui ne relevent pas de la LPPR. Elle est plus accueillante pour
I’innovation. Enfin un financement de tout ou partie du reste a charge peut venir des assurances

16 https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/files-spip/pdf/30102020_- rapport_denormandie-
chevalier_aides_techniques.pdf.
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complémentaires santé. Si la diversité des aides est donc une réalité, la complexité du systeme
en est une autre et cela rend difficile I’orientation entre les différents guichets. En lien avec le
rapport précité de 2020 remis au Ministere des solidarités et de la santé, la Caisse Nationale de
Solidarité pour I’ Autonomie a été mobilisée pour réfléchir a une réforme de I’acces aux aides
techniques.

La derni¢re observation commune a tous les handicaps porte sur le constat d’ une coopération
effective entre les industriels, le secteur médical et la recherche académique. Cette coopération
est jugée mutuellement bénéfique. Le secteur académique peut bénéficier de financements du
secteur privé, qui, lui-méme, peut prétendre a des aides lorsqu’il travaille avec le secteur
académique, tel le crédit d’impdt recherche et les conventions de théses Cifre. Par ailleurs, la
complémentarité est source d’efficacité dans la mesure ou industrialiser et développer un
produit requiert des compétences différentes.

Nous allons donc explorer les avancées des nouvelles technologies. S’il est vrai que les sciences
humaines et sociales sont complémentaires de la stratégie technologique pour mieux répondre
aux besoins des personnes en situation de handicap, il n’est pas simple pour une chercheure en
sciences humaines et sociales de comprendre toutes les subtilités de I’informatique, du
numérique et de la robotique!’. C’est pourtant I’un des enjeux de ce chapitre ol nous allons
examiner I’apport de la science et de la technique a la compensation des handicaps. La premiére
partie est dédiée aux solutions concrétes apportées aux personnes en situation de handicap
physique avec des dispositifs d’assistance a la mobilité, des prothéses avancées, des
exosquelettes et bien d’autres inventions qui ont permis de gagner en indépendance et en liberté
de mouvement. Dans une deuxiéme partie, nous explorerons les innovations destinées aux
personnes avec des handicaps sensoriels, comme les systémes de guidage intelligent, les
applications de reconnaissance vocale et les aides a la communication. Ces avancées ont
révolutionné la maniere dont ces personnes interagissent avec le monde qui les entoure et leur
offre de nouvelles opportunités d’apprentissage et d’inclusion. Enfin dans une derniére partie,
nous nous intéresserons aux technologies développées pour les personnes atteintes de handicaps
mentaux.

1.1 Les handicaps moteurs

La déficience motrice se traduit par la perte ou I’altération d’une structure, d’une fonction
physiologique ou anatomique. Elle résulte d’une atteinte du systeme nerveux central, du
systéeme nerveux périphérique, des muscles ou du squelette.

Ci-dessous les figures montrant les différentes atteintes des déficiences motrices®®.

7 Le terme «robotique » a été popularisé par ’auteur de science-fiction Isaac Asimov dans sa nouvelle
« Menteur ! » publiée en mai 1941.

18 Sources : annexe du rapport parlementaire de I’Office Parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et
technologiques sur les progrés récents des technologies au service de la prise en charge du handicap 2022 page
78-79. https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/15/rapports/ots/115b5145 rapport-information.
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La déficience motrice d’origine cérébrale
Elle est due a des :
|ésions trés précoces du cerveau (IMC, IMOC)
atteintes plus tardives ( TC, Méningo-encéphalite,
AVC, SEP, tumeur,....)
Elle est non évolutive
Elle atteint la commande et la régulation
nerveuses.
Elle entraine des perturbations :
du tonus musculaire
de la régulation automatique des mouvements
-~ de leur commande volontaire

Figure 1 : Déficience motrice d ‘origine cérébrale

La déficience motrice d’origine médullaire
Elle est due a des :
malformations congénitales (spina-bifida)
interruptions de la moelle par traumatismes ou
maladies

Elle atteint la conduction de I'influx nerveux
moteur ou sensitif.
Elle entraine des perturbations :
motrices (paralysies flasques ou spastiques,) avec
des retentissements possibles type rétractions
musculaires
sensitives (insensibilité)
troubles sphinctériens
difficultés d’adaptation a I'effort
fragilité osseuse

Figure 2 : Déficience motrice d ‘origine médullaire

La déficience motrice d’origine neuromusculaire.

= . Elle est due & des maladies évolutives, le
¢ plus souvent génétiques, qui touchent
¥\ soit :
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le corps cellulaire du neurone moteur au niveau
de la corne antérieure de la moelle
(amyotrophie spinale, SLA..),
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-
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(myasthénie)

P

Une diminution progressive de la force
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Figure 3 : Déficience motrice d ‘origine neuromusculaire

La déficience motrice d’origine ostéo-articulaire.

Elle est due a :
» des malformations (absence ou anomalie d'un
membre,
d’un trouble de la formation de |'os (ostéogénése
imparfaite),
.~ de lésions rhumatismales (polyarthrite rhumatoide),
-~ de lésions infectieuses,
d'accidents.
E[Ie entraine :
Une diminution de mobilité des mouvements,
- des douleurs.

Figure 4 : Déficience d origine ostéo-articulaire
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La liste des aides techniques aux personnes qui connaissent un handicap moteur est longue.
Nous nous proposons de rappeler les différents procédés technologiques utilisés et de présenter
quelques exemples concrets parmi les innovations les plus notables enregistrées ces derniéres
années.

Les handicaps moteurs bénéficient largement de la diffusion généralisée des progres techniques,
et de I’amélioration de nombreux composants, qui gagnent en compacité et en précision. Les
premiéres avancees techniques que I’on peut citer sont celles qui sont souvent banalisées par le
grand public qui ne mesure pas toujours leur impact sur la vie quotidienne des personnes en
situation de handicap. Il s’agit des technologies de communication sans fil ou des assistants de
reconnaissance vocale. Aujourd’hui, avec sa voix, avec son téléphone portable ou un contacteur
(@ bouton pressoir ou capteur de mouvement ou a souffle), I’utilisateur, immobilisé par son
handicap, peut allumer les lumiéres, fermer les volets et piloter son habitation de son lit ou de
son fauteuil. Ces aides techniques ont fait leurs preuves et, grace aux dispositifs de prise en
charge financiére, elles se sont démocratisées.

L’ imprimante 3D est une autre technologie notamment utilisée pour les protheses. C’est ainsi
qu’Exoneo®, une société francaise, développe actuellement une prothése de pied avec une
dimension personnalisable grace a I’impression 3D. La encore, la démocratisation est au
rendez-vous gréice a une association francaise dénommée « My Human Kit? », dont I’objectif
est de mettre en ligne des plans de protheses. Autre exemple, Luke Cox, un étudiant britannique
qui est né presque dépourvu des doigts de sa main gauche, invente une prothese de main entiére
avec une imprimante 3D, pour seulement 20 livres Sterling, soit environ 23 euros pour réaliser
entiérement cette prothése?.

Les capteurs sont essentiels dans le développement des protheses. Les capteurs de mouvement
et les électrodes myoélectriques captent les signaux électriques produits par les muscles
résiduels du patient, permettant un contréle plus précis et intuitif de la prothése. Les bras
bioniques développés par la société « Open Bionics?? » utilisent des moteurs et des capteurs
pour permettre un mouvement plus précis des doigts et de la main. De méme, le systeme DEKA
Arm, également connu sous le nom de « Luke Arm », utilise des capteurs pour détecter les
contractions musculaires, permettant aux utilisateurs de contréler les mouvements de leur
prothése de maniére plus naturelle?®.

On passe un nouveau cap dans I’innovation avec I’automatique qui va permettre d’améliorer
des aides plus classiques, comme les fauteuils roulants, qui acquierent des capacités telles que
la possibilité de se repérer dans I’espace, de se mettre sur deux roues pour arpenter des terrains
accidentés ou de franchir des trottoirs. L’entreprise Gyrolift** a congu un fauteuil qui ne

19 https://exoneo.eu.

20 https://myhumankit.org.

2L https://www.jeuxvideo.com/news/1772055/un-etudiant-cree-lui-meme-une-prothese-de-main-universelle-
pour-23-euros-elle-est-parfaitement-fonctionnelle-et-pourrait-servir-a-beaucoup-d-enfants.htm.

22 https://openbionics.com.

23 Ramananarivo, M. (2018). Conception et fabrication d’une prothése myoélectrique biofidéle pour amputés
huméraux [Mémoire de maitrise, Ecole Polytechnique de Montréal].

2 https://gyrolift.fr.
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comporte que deux roues et qui accepte la position assise et la position debout. Le fauteuil
imaginé par I’entreprise Autonomad?® dispose, quant a lui, d’un mode « nomade ». Il s’agit
d’un dispositif de bascule sur les roues arriere permettant de s’adapter a des environnements
difficiles.

Avec I’exosquelette, on entre dans la sphére de la robotique. M. Jean-Louis Constanza est
fondateur et directeur du développement de la société Wandercraft?®. Auditionné par
I’OPECST, il explique « I’histoire de la société Wandercraft commence avec mon jeune fils,
atteint d’une pathologie neurologique. Lorsque je lui ai offert son premier fauteuil roulant,
connaissant ma qualité d’ingénieur, il m’a suggéré de lui fabriquer un robot ».

L’ exosquelette est un outil de rééducation a la marche pour les patients victimes d’un AVC,
d’une blessure de la moelle épiniere ou d’une maladie neurologique. 1l a obtenu une
certification CE?’ et il est maintenant distribué dans les hopitaux dont ceux de I’Assistance
publique - Hopitaux de Paris (APHP). Selon le professeur Jean Michel Gracies, chef du service
de rééducation neurolocomotrice de I’hépital Albert-Chenevier (Henri-Mondor) de I’APHP,
c’est une rééducation a la marche qui a I’avantage d’étre une rééducation a la verticalité. « L’un
des gros problémes de nos patients lourds, avec des maladies neurologiques avancées, est qu’ils
passent de nombreuses heures en position horizontale. Cette position est tres délétere pour a
peu pres tous les tissus du corps humain. Nous ferons une série d’études cliniques sur différents
organes, qui seront menées a I’hopital Albert-Chenevier, en comparant des patients qui auront
bénéficié de I’exosquelette et ceux, malheureusement, qui n’en auront pas profité ».

Il est vrai que I’accés a ces technologies innovantes est tres cher. C’est pourquoi David
Gouailler, titulaire d’un doctorat en robotique est cofondateur de la société Aldebaran
Robotics?® s’est donné I’objectif, dans le cadre du projet Orthopus, d’essayer de changer un peu
les choses, en travaillant sur la réduction du prix et sur leur transparence. Sa société, titulaire
de I’agrément « Entreprise solidaire d’utilité sociale » (ESUS), cherche notamment a
développer des exosquelettes destinés a des patients victimes de maladies neuromusculaires et
dont la faiblesse musculaire ne leur permet pas de soulever les bras trop longtemps.

Nous terminons ce tour d’horizon avec une rapide évocation des innovations technologiques
sportives et ludiques au profit des personnes en situation de handicap.

Pour le sport, on peut évoquer le projet Hospitalicity présenté lors des auditions de I’Office
parlementaire des choix technologiques?®. On y trouve la construction d’un véhicule congu
spécifiqguement pour accueillir a un grand prix une personne en situation de handicap, d’un
portigue nommé Braine Lift et validé par la Fédération internationale de I’automobile pour
transférer les pilotes des véhicules aux fauteuils, d’un dispositif aquatique, le modulo slider,

25 https://www.autonomad-mobility.com.

26 https://www.wandercraft.eu.

27 Elle indique qu’un produit a été évalué par le fabricant et qu’il a été jugé conforme aux exigences de I’Union
Européenne en matiere de sécurité, de santé et de protection de I’environnement.

28 http://wwwalderaban.com.

25 Rapport parlementaire de I’Office Parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques sur les
progreés récents des technologies au service de la prise en charge du handicap 2022 page 58.
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permettant a toute personne atteinte d’un trouble moteur de nager dans les bassins et de vivre
une rééducation par la natation. Aujourd’hui, I’entreprise cherche a adapter le véhicule Twizy
de Renault-Nissan pour qu’il accueille un fauteuil roulant.

Pour les innovations ludiques, les Serious Games peuvent étre utilisés dans le cadre de la
réadaptation physique pour aider les personnes en situation de handicap a améliorer leur force,
leur coordination motrice ou leur équilibre. Ces jeux peuvent proposer des exercices interactifs
et motivants qui favorisent la rééducation en stimulant les fonctions cognitives chez les
personnes atteintes de troubles du développement ou de lésions cérébrales. C’est I’objet de la
thése de Julie Golliot®. Elle a utilisé une approche de recherche-intervention participative en
s’appuyant sur le Design Thinking®.. Elle a réalisé de nombreuses observations, entretiens,
séances de créativité et tests utilisateurs avec les thérapeutes et les patients (patients
dysexécutifs®? suite a un AVC) pour co-concevoir un Serious Game thérapeutique appelé
S’TIM®3. Jeu créé qui plonge les patients dans un monde virtuel avec un scénario élaboré et des
missions variées. Ce jeu se base sur les théories de I’esprit, de I’autodétermination, de
I’engagement et de I’activité. Une attention particuliére a été accordée a I’expérience vécue et
aux possibilités d’apprentissage dans un environnement virtuel pour favoriser le transfert des
acquis dans la vie quotidienne.

1.2 Les handicaps sensoriels

De trés grands progres en cours concernent les deux principaux handicaps sensoriels : la surdité
et la cécité. 1l est possible de permettre aux sourds profonds d’entendre et de nouveaux procédés
permettent d’envisager de redonner la vue aux aveugles. Il s’agit de progrés extraordinaires qui
vont bouleverser la vie des patients.

1.2.1 Le handicap visuel

L’Organisation mondiale de la santé distingue cing catégories de déficience visuelle qui vont
de la cécité totale a la déficience visuelle Iégere. La déficience visuelle est définie par deux
criteres objectifs : I’acuité visuelle définie comme I’aptitude que posséde un ceil a apprécier les

30 Julie Golliot. Vers une rupture cognitive et conceptuelle dans I’orientation de la dimension soignante en
rééducation fonctionnelle cognitive : introduction d’un Serious Game thérapeutique agissant en tant que dispositif
de médiation. Sciences de I’information et de la communication. Université de Toulon, 2020. Frangais. (NNT : ).
(tel-03169009).

31 Beudon, Nicolas. « Le design thinking : I’utilisateur au cceur de I’innovation », 12D - Information, données &
documents, vol. 54, no. 1, 2017, pp. 28-29.

32 Troubles cognitifs qui peuvent également se présenter suite a certaines pathologies (traumatismes craniens,
tumeurs cérébrales, AVC, etc.)

33 Julie Golliot, Alexandre Abellard, Elodie Fontugne, Cathy Herrera, Michéle Timsit, et al. Un Nouveau Dispositif
de Rééducation dans I’Univers des Troubles « Dys » : S’TIM, le Serious-Game Persuasif Thérapeutique Congu
pour les Patients Dysexécutifs. 10éme édition de la conférence HANDICAP 2018 "Recherches pluridisciplinaires
pour I’autonomie des personnes en situation de handicap”, IFRATH ; Université Paris 8; Université de Lorraine,
Jun 2018, Paris, France. (sic_01830141).

38



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

détails et le champ visuel, caractérisé par I’étendue de I’espace qu’un ceil immobile peut
embrasser. En France, une personne est considérée comme malvoyante quand son acuité
visuelle est inférieure a 4/10. Elle est considérée comme aveugle si son acuité visuelle est
inférieure a 1/20.

Catégorie OMS Caractéristiques de AV Type d'atteinte visuelle  Type de déficience visuelle
Acuité visuelle corrigée comprise
Catégorie | entre 3/10 et 1/10 avec un champ Déficience moyenne
visuel d'au moins 20* Basse vision ou
malvoyance

Acuité visuelle corrigée comprise
entre 1/20 et 1/10

Catégorie Il Déficience séveére

Acuité visuelle corrigée comprise
Catégorie Il entre 1/50 et 1/20 ou champ visuel Déficience profonde
compris entre 5° et 10°

Acuité visuelle inférieure & 1/50 mais
Catégorie IV perception lumineuse préservée ou
champ visuel inférieur & 5°

Cécité Déficience presque
totale

i Cécité absolue, absence de L
Catégorie V . . Déficience totale
perception lumineuse.

Figure 5 : Les cing catégories de déficiences visuelles selon I 'OMS

Les nouvelles technologies ont apporté des avancées significatives dans I’amélioration de
I’accessibilité et de la qualité de vie des personnes atteintes de handicap visuel. Avant de les
passer en revue, relevons le r6le du chien guide d’aveugle et plus largement les chiens
d’assistance qui peuvent aider les personnes atteintes d’un handicap moteur, mental, psychique
ou méme auditif (on parle alors de chien écouteur). Outre I’aide technique du quotidien, il est
aisé de comprendre que le chien d’assistance présente I’avantage d’étre a la fois un soutien
moral et un excellent vecteur social qui va favoriser le contact entre les personnes en situation
de handicap et les personnes valides qui se montreraient sans doute plus réservées face a une
canne qu’elle soit blanche ou électronique®.

Tout comme pour les handicaps moteurs, nous allons progresser dans notre présentation des
dispositifs en commencant par les plus répandus et les plus accessibles, pour terminer par ceux
qui témoignent d’une technologie de pointe et qui restent pour le moment d’une utilisation plus
restreinte.

Débutons par les cannes électroniques ou les systemes a ultrasons jouent un réle crucial. Les
cannes électroniques sont équipées de capteurs qui permettent de détecter les obstacles
environnants. Ces capteurs envoient des signaux vibratoires ou sonores a I’utilisateur pour
I’alerter de la présence d’obstacles®®. Les systtmes de guidage par GPS apportent des
fonctionnalités complémentaires. Ils se présentent sous la forme d’un boitier électronique qui
se fixe sur une canne blanche classique ou un harnais de chien guide. Dans le méme ordre
d’idées, et méme si les normes réglementaires pour I’accessibilité des batiments et des espaces

34 https://www.ecologie.gouv.fr/sites/default/files/ DMA%20.
%20Le%20chien%20guide%20d%27aveugle%200u%201e%20chien%20d%27assistance.pdf.
3 https://www.ceciaa.com/ultracane.html.
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publics ont été imposées pour garantir un environnement accessible a tous, se développent de
nombreuses applications qui facilitent la navigation en intérieur, notamment dans les batiments
publics tels que les aéroports, les centres commerciaux et les gares®®. Dans les habitations des
personnes en situation de handicap visuel, les techniques précédemment citées pour le handicap
moteur, commandes vocales ou capteurs, permettent de faciliter la vie au quotidien en rendant
plus simple et plus sécurisé I’'usage des appareils ménagers.

Autre domaine essentiel, celui de I’accessibilité des personnes aveugles ou malvoyantes aux
contenus numériques. Les logiciels de lecture convertissent le texte affiché a I’écran en une
sortie vocale ou en braille électronique, permettant ainsi aux utilisateurs de naviguer sur les
sites web, de lire des documents et de communiquer en ligne. Ces logiciels de « lecture
d’écran » sont rendus possible grace aux progres de la synthése de parole, combinant des
connaissances linguistiques, phonétiques et électroniques. Les lecteurs d’écrans®’ sont des
logiciels permettant de vocaliser I’interface graphique d’un systeme d’exploitation (Windows,
MacOS, Linux). lls autorisent une utilisation sonore d’un ordinateur, sans aucun support visuel.
Pour certains lecteurs d’écran, la vocalisation peut étre remplacée ou dupliquée par une plage
braille éphémere. Les loupes logicielles permettent le grossissement de la totalité ou d’une
partie de I’écran d’un ordinateur : les multiples réglages que proposent ces logiciels conviennent
aux personnes présentant3® des problémes de vision. Les applications de reconnaissance vocale
permettent également aux utilisateurs de saisir du texte en utilisant leur voix, offrant ainsi une
alternative précieuse a la saisie manuelle.

On peut aller plus loin encore et ne pas se limiter aux textes. Notamment avec la technologie
haptique qui permet aux utilisateurs de concevoir, modeler et manipuler des objets dans un
environnement virtuel avec un certain ressenti tactile et la perception kinesthésique (retour de
force, qui sont de plus en plus souvent utilisés comme retours sensoriels dans les systemes de
réalité virtuelle). Ce type de retour est aussi utilisé par certains matériels pour avoir des
vibrations dans le jeu vidéo. Cette technologie joue un réle essentiel dans I’interprétation des
informations par les personnes atteintes de handicap visuel. C’est ainsi que des dispositifs
haptiques peuvent étre utilisés dans les domaines de I’éducation et de I’art pour permettre aux
personnes aveugles de "voir" des images en utilisant des représentations tactiles.

Pour faciliter le quotidien des personnes malvoyantes, se sont developpés des procédés de
« lunettes intelligentes ». Grace a une caméra et a des algorithmes d’intelligence artificielle,
elles sont en mesure d’orienter leur propriétaire, de lui lire des textes, de reconnaitre ses proches
et de les appeler par vidéo en cas de besoin. Mais la finalité la plus recherchée est la possibilité
de redonner une vision utile a un patient atteint de cécité en utilisant une prothese rétinienne ou
la thérapie optogénétique. La rétine se situe au fond de I’il et elle contient plusieurs couches
de cellules : les photorécepteurs et les autres neurones. Certaines pathologies entrainent la

36 https://www.lucie-care.org/sncf-application/.

7 « L’accessibilité des interfaces informatiques riches pour les déficients visuels ». Thése de Psychologie.
Stéphanie Giraud, 2014. Université de Nice Sophia Antipolis.

38 « Synthése et commande de dispositifs haptiques pour la communication a distance : application a une interface
robotique anthropomorphe pour la poignée de main » - Nicolo Pedemonte — Doctorat en génie mécanique —
Québec, Canada, 2014.
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dégenérescence des premiers. De ce fait, la rétine ne recoit plus d’informations visuelles et ne
peut donc pas les transmettre au cerveau. L’idée est d’introduire une puce électronique
contenant des photorécepteurs électroniques sensibles dans I’infrarouge. La thérapie
optogénétique repose sur le constat que certaines algues unicellulaires produisent une protéine
sensible a la lumiére. L’idée est d’insérer le code génétique de cette protéine dans un vecteur
viral qui est injecté dans I’eil et qui le diffuse vers la rétine qui tapisse le fond de 1’ceil. Les
neurones vont capter le code génétique de la protéine et I’exprimer. Les cellules de la rétine
vont ainsi devenir sensibles a la lumiere. En France, un patient a déja été traité par cette
technologie. Il est capable de reconnaitre des petits objets et de les saisir. Ces recherches ont
permis de redonner la vision a des patients atteints de dégénérescence maculaire liée a I’age ou
de rétinopathie diabétique™.

Stéphanie Giraud, dans sa these de psychologie, met en avant I’analyse de la navigation web
des utilisateurs en situation de déficience visuelle*. Elle vise a contribuer au développement de
I’ergonomie cognitive et a la convivialité des interfaces informatiques pour les personnes
malvoyantes.

Grace a toutes ces avancées technologiques, les personnes atteintes de handicap visuel ont
aujourd’hui accés a un large éventail d’outils et de solutions pour faciliter leur mobilité,
améliorer leur acces a I’information et leur permettre de participer activement a la société. Ces
technologies continuent d’évoluer et de se développer, ouvrant de nouvelles perspectives pour
I’autonomie et I’inclusion des personnes atteintes de handicap visuel dans tous les aspects de la
vie quotidienne.

1.2.2 Le handicap auditif

La surdité constitue de prime abord I’un des handicaps les plus difficiles a vivre, peut-étre parce
qu’il n’est pas perceptible. C’est un probléme massif trés largement lié a 1’age et le dépistage
précoce est d’autant plus crucial que pour les personnes agées, la surdité les isole peu a peu de
leur entourage. Selon le centre national de la surdité, sept millions de personnes reconnaissent
avoir au moins une déficience auditive, soit 11.2 % des Francais*.

A noter qu’un arrété du 23 avril 2012%? prévoit un examen de repérage des troubles de
I’audition, proposé systématiquement avant la sortie de I’enfant de la maternité. Ce repérage
doit permettre de savoir s’il est nécessaire de réaliser des examens plus poussés et de permettre
la mise en place d’une prise en charge précoce, pour développer la communication et le langage,
quelles que soient les modalités privilégiées. Certaines associations de personnes sourdes

39 Projet FOReSIGHT porté par I’Institut de la Vision, le Centre Hospitalier National d’Ophtalmologie (CHNO)
des 15-20, I’Inserm et Sorbonne Université. Présenté par Serge Picaud, directeur de I’ Institut de la vision a I’office
parlementaire des choix technologiques. Rapport 2022 précité page 23.

40 « L’accessibilité des interfaces informatiques riches pour les déficients visuels ». Thése de Psychologie.
Stéphanie Giraud, 2014. Université de Nice Sophia Antipolis.

4 https://www.surdi.info/bibliographie/des-chiffres-autour-de-la-surdite/.

42 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000025794966.
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émettent des inquiétudes sur ce depistage précoce, leur crainte est que I’annonce trop rapide
d’un possible handicap auditif risque de compliquer la communication entre les parents et le
bébé, & un moment ou cette communication n’est pas tant verbale qu’affective. En tout état de
cause, les parents sont en droit de refuser ce dépistage s’ils le souhaitent.

De la méme maniere que le handicap visuel, nous allons mettre en avant les différents types de
surdite.

v’ Surdité de transmission : c’est une atteinte du conduit auditif externe et oreille moyenne,
peu grave, qui se traite bien avec une voix normale de la personne.

v’ Surdité de perception : la transmission est correcte mais la perception par I’oreille
interne est défectueuse. Les bruits ambiants perturbent, les sons aigus sont mal pergus, la
personne a du mal a contrdler I’intensité et le timbre de sa voix.

v' Autres surdités avec des atteintes du nerf auditif ou des centres cérébraux.

Les niveaux de surdité différents :

v Surdité légére (20/40dB) : dépistage tardif vers 6 ans au moment de I’apprentissage de
la lecture, appareillage nécessaire.

v Surdité moyenne (40/70dB) : retard de parole et de langage, dépistage vers 2/3 ans,
appareillage et rééducation nécessaires.

v’ Surdité sévere (70/90dB) : pas de langage oral, appareillage et rééducation, qualité de la
voix difficile a obtenir.

v' Surdité profonde (sup. a 90dB) : dépistage précoce si possible, implant ou appareillage
avec réeducation, utilisation précoce de modes de communication (LSF, LPC (langage parlé
complété*3), mimogestualité*...).

Quiconque regarde la télévision connait bien les deux dispositifs d’aide que sont le sous-titrage
et la langue des signes. Le sous-titrage est largement utilisé dans les vidéos, les émissions de
télévision, les films, etc., permettant aux utilisateurs de suivre le contenu visuel en lisant les
transcriptions écrites. De méme, les contenus audios tels que les podcasts et les enregistrements
peuvent étre transcrits pour étre accessibles aux personnes malentendantes. Il existe également
des applications et des logiciels de traduction en langue des signes qui contribuent a faciliter la
communication entre les personnes sourdes ou malentendantes et les entendants. Ces
applications utilisent des cameras et des algorithmes de reconnaissance des gestes pour traduire
les mouvements des mains en langage oral ou écrit, facilitant ainsi la communication entre les
deux parties.

Les applications de messagerie texte sont couramment utilisées pour faciliter la communication
entre les personnes sourdes ou malentendantes et les entendants. Ces applications permettent
des échanges rapides et fluides de messages texte, offrant ainsi une alternative efficace a la

43 https://alpc.asso.fr/les-cles-du-code-Ipc/.
44 Concept englobant I’ensemble des expressions faciales, mouvements corporels et gestuelles effectués par une
personne pour communiguer.
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communication orale. La transcription se fait en temps reel permettant la tenue des
vidéoconférences.

Il 'y a également des applications de reconnaissance sonore utilisées pour aider les personnes
malentendantes a identifier les sons environnants, tels que la sonnerie d’un téléphone ou
I’alarme d’incendie. Ces applications détectent les sons et les convertissent en notifications
visuelles ou tactiles, permettant aux utilisateurs d’étre alertés et de réagir rapidement aux
situations d’urgence.

Des applications d’amplification sonore et de réglage personnalisé sont disponibles pour aider
les personnes malentendantes a ajuster et a amplifier les sons en fonction de leurs besoins
auditifs spécifiques.

Tous ces procédés numériques pourraient étre assimilés a des accessoires de I’aide technique
essentielle qu’est la prothése. 1l n’en est rien car selon la méme étude du centre national de la
surdité, seul 20% des personnes ayant des limitations fonctionnelles auditives moyennes a
totales sont équipées d’un appareil auditif et les professionnels estiment d’ailleurs que seuls les
deux tiers d’entre elles utilisent réellement leur aide auditive (rapport 2008 page 54). Le
diagnostic s’aggrave quand on lit que seuls 17 % des personnes pour qui une aide auditive serait
utile en utilisent effectivement une. La part des personnes qui n’utilisent pas ces dispositifs
alors gu’elles le devraient est élevée partout dans le monde ; elle va de 77 % a 83 % dans les
différentes régions de I’OMS et de 74 % & 90 % selon les niveaux de revenus®.

La méconnaissance importante des possibilités d’appareillage et de leurs résultats, leur co(t et
les réticences psychologiques des patients expliqueraient le manque d’appareillage de la
population francaise. Pourtant, les prothéses auditives modernes sont dotées de caractéristiques
avancées, telles que la réduction du bruit et la connectivité sans fil, permettant aux utilisateurs
de profiter d’une meilleure expérience auditive dans divers environnements. Par ailleurs, les
implants cochléaires développés dans les années 1960 ont connu de grands progres grace a la
miniaturisation électronique et aux avancées dans le domaine du traitement des signaux. Ces
dispositifs électroniques sont implantés chirurgicalement et stimulent directement le nerf auditif
pour permettre une perception auditive partielle. Au fil des années, la technologie des implants
cochléaires a offert une qualité sonore plus qualitative et une meilleure compréhension de la
parole.

4 Chiffres de I’'OMS https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/deafness-and-hearing-loss).
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Surdité profonde une revolution

CAPTURE TRAITEMENT STIMULATION

Source : Unisersité Bordeaux Il

Figure 6 : Implant cochléaire

De plus, les boucles magnétiques sont utilisées dans les espaces publics et les lieux de
rassemblement (théatres, cinémas, salles de conférence). Elles transmettent directement le son
aux appareils auditifs compatibles, permettant aux utilisateurs de bénéficier d’une meilleure
qualité sonore sans les interférences du bruit.

En conclusion, on rappellera que les experts scientifiques et médicaux de I’association JNA
(Journée nationale de I’audition) s’inquiétent des risques d’augmentation des génes et troubles
de I"audition liés a I’utilisation prolongée et a fort volume des écouteurs et casques audio. Ce
n’est pas le moindre paradoxe des nouvelles technologies d’étre a la fois la cause et le reméde
des maux. Mais en réalité, ce ne sont pas les technologies qu’il faut incriminer en toutes
circonstances mais I’usage qui en est fait.

1.3 Les handicaps mentaux

Aprés I’examen des handicaps moteurs et sensoriels, le recours a la notion de handicaps
mentaux résulte d’un choix scientifique qu’il convient d’expliquer avant d’évoquer le défi des
aides techniques dont peuvent bénéficier les personnes dont les fonctions mentales sont altérees.

1.3.1 Handicap mental ou fonction mentale altérée

Nous avons fait le choix d’aborder ce chapitre en distinguant les handicaps moteurs, sensoriels
et mentaux, sachant que la notion de handicaps mentaux regroupe les troubles cognitifs,
intellectuels et psychiques. Cette facon de catégoriser les handicaps releve de la loi n°75-534
du juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées dont I’article 1 dispose :

« La prévention et le dépistage des handicaps, les soins, |’éducation, la formation et
|'orientation professionnelle, I’'emploi, la garantie d’'un minimum de ressources,
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I’intégration sociale et |’acces aux sports et aux loisirs du mineur et de |’adulte
handicapés physiques, sensoriels ou mentaux constituent une obligation nationale®® ».

Mais ce n’est qu’un rappel historique puisque la loi a changé et nous y reviendrons.
Aujourd’hui, ce qui fonde notre choix, ce sont les textes de I’OMS, a savoir la classification
internationale des maladies, dite CIM*’ et la classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé, dite CIF*®. Pour ’OMS, le handicap est « un terme générique désignant
les déficiences, les limitations d’activité et les restrictions de participation. Il désigne les aspects
négatifs de I’interaction entre un individu (ayant un probléeme de santé) et les facteurs
contextuels face auxquels il évolue (facteurs personnels et environnementaux)®® ». Ces
limitations et ces restrictions résultent d’altérations des huit fonctions organiques décrites dans
la CIF parmi lesquelles on trouve les fonctions mentales, les fonctions sensorielles et les
fonctions de I’appareil locomoteur et liées au mouvement (pages 33 a 36). Les fonctions
mentales font I’objet du chapitre 1* dont I’introduction énonce : « Ce chapitre traite des
fonctions du cerveau, a la fois des fonctions mentales globales, comme la conscience, I’énergie
et les pulsions, et des fonctions mentales spécifiques, comme la mémoire, le langage et les
fonctions de calcul mental » (page 48). Il s’ensuit la description de toutes les fonctions
susceptibles d’étre altérées (pages 48 a 62). La loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, a repris
I’idée des fonctions pour parler des handicaps. Mais la ou I’OMS retient la notion de fonctions
mentales en distinguant simplement les fonctions mentales globales et les fonctions mentales
spécifiques, la loi francaise précise que :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une
personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un
polyhandicap ou dun trouble de santé invalidant® ».

On peut d’abord remarquer que si la loi privilégie la notion de fonction, nous sommes passés,
en pratique, a celle de handicap et que dans ces conditions, la personne qui connait une
altération de ses fonctions endosse le statut d’handicapé. Pour éviter la connotation
dévalorisante du mot, depuis quelques années s’impose progressivement I’appellation de
personne en situation de handicap. Outre qu’elle est moins stigmatisante, I’expression traduit
I’idée que la situation de handicap est le résultat d’une interaction entre les incapacités d’une
personne, ses activités et son environnement. Elle met donc I’accent sur I’importance d’agir sur
I’environnement de la personne. Pour les fonctions mentales, le glissement de terminologie,
c’est la double peine car si le mot mental associé a celui de fonction, reste neutre, a I’inverse

46 JORF du 1° juillet 1975 — page 6596.

47 CIM 11 entrée en vigueur le 1°" janvier 2022 - https://icd.who.int/fr/docs/192190_ICD-
11 Implementation_or_Transition_Guide_rev_25 10 2019-fr.pdf.

48 CIF 9242545422_fre.pdf.

49 CIF page 223.

%0 Article 2 de la loi, codifié a Iarticle L114 du code de I’action sociale et des familles -
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/texte_Ic/LEGITEXT000006074069/.
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son association a celui de handicap crée en quelque sorte un double substrat négatif. Les
conclusions de I’étude, menée par Catherine Esnard, sur les représentations sociales du
handicap mental vont en ce sens®. Sur une liste établie de 20 items pour cerner au mieux le
champ de la représentation sociale du handicap mental, proposée a 53 professionnels du secteur
médico-social dont 27 personnels éducatifs, ceux de débilité mentale et de deficit intellectuel
sont parmi les mieux classés. Dans le méme ordre d’idée, on peut relever I’article 9 de la loi n°
87-517 du 10 juillet 1987 en faveur de I’emploi des travailleurs handicapés qui énonce :
« L’appellation de débile mental, utilisée dans les textes officiels et administratifs, est
supprimée. Elle est remplacée par celle de déficient intellectuel®® ». Le législateur supprime
bien les deux mots : débile et mental. Enfin citons I’'OMS :

« Il ne faut pas réduire les individus a leur handicap ni les caractériser uniquement en
fonction de leurs déficiences, des limitations de leur activité ou des restrictions de leur
participation. Ainsi, au lieu de parler d’une personne handicapée mentale, la
classification utilise | ‘expression personne ayant un probléme d apprentissage® ».

En tout état de cause, la trilogie « mentale, cognitive, psychique » créée par la loi frangaise est
tres diversement appréciée ou interprétée par les associations ou acteurs institutionnels
concernés quand il s’agit de présenter les altérations des fonctions mentales. On peut le
constater en parcourant les sites web ou chacun y va de sa propre présentation. Le cognitif est
tres rarement cité, le psychique I’est un peu plus, le mental est parfois absent ou remplacé par
I’intellectuel ou assimilé au cognitif, les troubles du développement sont une catégorie nouvelle.
L’Union nationale des associations de parents d’enfants inadaptés (UNAPEI) ne cite pas le
handicap mental et s’en tient au psychique et intellectuel en ajoutant les troubles du
neurodéveloppement®*. Le Comité national Coordination Action Handicap (CCAH) mentionne
le handicap psychique, les troubles envahissants du développement et le handicap mental mais
le nuance en ajoutant « ou déficience intellectuelle® ». Dans une fiche sur le handicap mental,
I’association pour I’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées (LADAPT),
qualifie le handicap mental de déficience intellectuelle et présente comme exemples de
pathologie, la trisomie 21 et I’autisme®®. L’office national d’information sur les enseignements
et les professions (ONISEP) mentionne : « Définition du handicap mental : personne présentant
des troubles intellectuels ou cognitifs® ». De son coté, Autisme France®®, association de parents
reconnue d’utilité publique, qui représente environ 9 000 familles au sein de son mouvement
associatif, composé de plus de 100 associations membres, partenaires et affiliées, entend sortir
de la confusion ambiante en écrivant : « L autisme ne reléve ni du handicap mental (trouble du
développement intellectuel), ni du handicap psychique (troubles psychiatriques : schizophrénie,

51 Catherine Esnard, Les représentations sociales du handicap mental chez les professionnels médico-sociaux
Revue Européenne du Hondicap Mental 1998, Vtl. 5, N" 19, pages 10 & 23.

52 JORF 12 juillet 1987 page 7824.

8 CIF p.252.

5 https://www.unapei.org/actions/accompagner-les-personnes-en-situation-de-handicap/.

%5 https://www.ccah.fr » CCAH » Articles » Les-different...

%6 https://www.ladapt.net/handilearning/ressources/handicap_mental.pdf.

57 https://www.onisep.fr/inclusion-et-handicap/mieux-vivre-sa-scolarite/differentes-situations-de-
handicap/scolarite-et-troubles-intellectuels-et-cognitifs/definition-du-handicap-mental.

%8 https://www.autisme-france.fr/qui-sommes-nous.
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troubles bipolaires, dépression sévére, addictions...)® ». De fait, I’autisme a choisi sa propre
catégorie dans les fonctions mentales de I’OMS, en se classant dans les troubles du
neurodéveloppement. Pour conclure, nous ajouterons que nous avons opté pour le choix des
chercheurs®® qui se sont ralliés aux outils de I’OMS car la classification qu’ils proposent fournit
un langage commun normalisé permettant aux représentants de diverses disciplines et
spécialités scientifiques de communiquer sur la santé et les soins de santé dans le monde entier.
(CIF page 3 et 4).

1.3.2 Le défi des aides techniques

Le défi résulte notamment du fait que I’intensité des troubles mentaux est extrémement variable
et que les déficiences sont évolutives. Il est intéressant de noter qu’en 2008, le rapport précité
de I’OPECST sur les apports de la science et de la technologie a la compensation du handicap
énonce : « Traditionnellement le handicap mental implique surtout le recours a des aides
humaines, le recours a des thérapies médicamenteuses ou comportementales par I’intervention
de psychothérapeutes, mais fait peu intervenir les aides techniques®® ». Le rapport énumére les
quatre stades de I’assistance en matiére de handicap mental : I’apprentissage, la surveillance du
patient, la thérapie et I’aide a I’autonomie, en évitant ou en retardant le placement en institution.
Il conclut: « Dans ces quatre domaines I’aide humaine continue et continuera a étre tres
largement privilégiée mais nous ne devons pas ignorer I’apport des aides techniques ». Sans
étre ignoré, le sujet n’en sera pas moins escamoté comme le souligne le rapport de 2022 du
méme Office. « En 2008, le rapport de I’Office s’était assez peu penché sur les handicaps
mentaux. Peut-étre parce qu’a I’époque, le domaine des possibles restait lié a I’essor du
numérique, encore limité® ». On peut ajouter une autre raison a ce constat & savoir que la France
ne fait que découvrir a cette époque, avec le plan autisme, les thérapeutiques comportementales
mises en place a I’étranger depuis des années.

Depuis quinze ans, I’offre s’est améliorée. Les universitaires et chercheurs auditionnés en 2022
par I’Office parlementaire (OPECST) ont acté un enrichissement quantitatif. « Les technologies
existantes sont trés nombreuses, particuliérement les applications mobiles®® », « Globalement,
on observe une prolifération des aides numériques disponibles sur le marché® ». Il suffit de
naviguer sur le web pour trouver des illustrations concrétes de ce constat®®.

%9 https://www.autisme-france.fr/quest-ce-que-lautisme.

80 Mme Héléne Sauzéon, psychologue et chercheuse INRIA in Rapport de I’TOPECST précité p.44.

61 Rapport de I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques de I’année 2008 précité
page 72.

52 Rapport de I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques 3 mars 2022 précité
page 43.

83 Rapport de I’Office page 44 Héléne Sauzéon, psychologue et chercheuse a I’institut national de recherches en
sciences et technologies du numérique (INRIA).

64 Rapport de I’Office pages 52 et 55 M. Ouriel Grynszpan, professeur a I’Université Paris-Saclay. Laboratoire
interdisciplinaire des sciences du numérique (LISEN).

8 https://webzine.okeenea.com/applications-personnes-handicap-mental/ https://www.tousergo.com/blog/14-
applications-accessibilite-inclusivite-handicap.
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Mais s’ils valident le fait que les technologies numériques ont de réels atouts pour la prise en
charge des troubles du développement, les chercheurs expriment des réserves fondées sur une
insuffisance de validation scientifique et un taux d’adoption trop faible de ces technologies par
le public concerné. Toutefois, insuffisance n’est pas synonyme d’absence et il y a bien sir des
jeux en ligne tres sérieux destiné aux enfants et adolescents a I’image de ce jeu d’aventure
appelé Tom O "connor et la statuette sacrée. Ce jeu doit permettre I’évaluation et la rééducation
de huit fonctions cognitives : la perception, I’attention, la mémoire, le langage oral, le langage
écrit, le raisonnement logique, le visuo-spatial et des compétences transversales. 1l a fait I’objet
d’une communication scientifique qui décline le protocole d’évaluation, I’expérimentation, ses
résultats et ses perspectives®®.

Parmi les recommandations formulées par la communauté scientifique pour le devenir des
relations entre le handicap mental et les technologies du numérique®’, figure en premiére ligne
celle de combattre les technologies développées de maniere techno-centrée et donc éloignées
des besoins concrets. Cet encouragement des chercheurs a favoriser les approches centrées sur
I’humain, rejoint I’idéal de la participation en santé, défini comme I’un des fondements de la
médecine 4P (personnalisée, prédictive, participative, préventive) ou de la médecine centrée
patient®®,

A cet égard, il semble que la réalité virtuelle offre des perspectives jugées intéressantes. Pour
les informaticiens qui ont développé la « réalité virtuelle », il s’agit d’un dispositif informatique
de reconstruction du réel, a I’aide d’images et de sons de synthése, permettant de disposer de
simulations de situations dans un objectif d’apprentissage ou d’expérimentation.

Les interfaces de réalité virtuelle connaissent un développement continu pour reproduire au
mieux la situation d’un humain dans le monde réel avec des interfaces manuelles. On utilise
des écrans d’ordinateur ou de projection, des visiocasques, mais aussi des espaces « Cave
Automatic Virtual Environment » (CAVE) dans lesquels le corps de la personne est totalement
immergé. Pour bien comprendre I’intérét de la réalité virtuelle, on peut reprendre les
explications données par Evelyne Klinger, chercheuse, membre de la Fédération pour la
recherche sur le handicap et I’autonomie lors de son audition par I’Office parlementaire®®. Pour
une personne touchée par une affection neurologique, le volume des informations venant du
réel est trop important. On peut donc, dans un monde virtuel, lui proposer des situations
graduées. Elles sont simples au départ pour permettre a la personne de les réaliser et lui éviter
de se retrouver en situation d’échec. Puis on augmente peu a peu la difficulté, afin de I’amener,
si possible, au plus prés de la vie réelle. « Les simulations concernent la vie quotidienne, comme

8 Karim Sehaba, Aarij Mahmood Hussaan. Jeux sérieux adaptatifs pour la rééducation des troubles cognitifs.
Handicap 2012, 7éme congres sur les aides techniques pour les personnes handicapées, I interdisciplinarité au
service de la personne en quéte d ‘autonomie, Juin 2012, Paris, France. pp.15-20. (hal-01353028).

57 Rapport de I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques du 3 mars 2022, précité
page 46.

% Ambre Davat et Fabienne Martin-Juchat, « Enjeux info-communicationnels du co-design des technologies de
santé », Communication et organisation, 63 | 2023, 47-62.

8 Rapport de I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques du 3 mars 2022, précité
page 48. Audition de Mme Evelyne Klinger, chercheuse, membre de la Fédération pour la recherche sur le
handicap et I’autonomie (https : // fedrha.fr).
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faire ses courses, qui est une tache tres complexe ». Le procédé numérique est aussi utilisé pour
les affections psychiatriques. Confrontés a des troubles d’anxiété ou des troubles liés aux
addictions et au stress post-traumatique, les patients sont également confrontés a des situations
virtuelles graduées. Ils peuvent apprendre a leur faire face afin de modifier la fagon dont ils les
traitent et progresser dans leur vie quotidienne. « Il est nécessaire de susciter des émotions et
cela est fait en présence d’un thérapeute, dans un cadre sécurisé’® ».

Comme nous avons décidé de dedier tout un chapitre aux troubles du spectre autistique avec
des exemples d’application des nouvelles technologies, nous nous limiterons a présenter ici le
projet « ballade a I’Ephad » qui permet d’illustrer le fait que les expériences virtuelles doivent
procurer aux personnes du bien-étre et de la détente grace a la réalisation des taches, mélant
activité physique et stimulation cognitive. Ce projet s’adresse a des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer dont la condition physique se dégrade et qui ne sont donc plus autonomes.
IIs expérimentent un nouveau matériel numérique qui leur permet de faire des balades virtuelles
a vélo en pleine nature grace a des vidéos haute définition qui recréent I’impression de pédaler
en plein air avec un large choix de paysages en mer, montagne et en ville. Ce systéeme permet,
en séances individuelles et de groupe, d’améliorer la santé des personnes agées résidant en
Ehpad ou des patients en réhabilitation a I’hopital. 1l leur offre une stimulation cognitive et
motrice plus amusante.

En conclusion, il y a lieu de se référer au discours du Président de la République en cl6ture des
Assises de la santé mentale et de la psychiatrie en date du 28 septembre 2022. Il a parlé d’un
enjeu majeur de santé publique et dressé un état des lieux. Il a annoncé 30 mesures et la
trentiéme qui s’intitule « Développer I’'usage du numérique en santé mentale » fait le constat
gu’en matiere de numérique dans ce domaine, la France se caractérise par un investissement
insuffisant. Faisant écho aux débats de I’Office parlementaire que nous avons évoqués, le
Président estime que « les enjeux des années a venir vont porter sur I’appropriation de ces outils
par I’ensemble des acteurs (patients et familles, professionnels, acteurs économiques) ainsi que
sur I’accompagnement de I’Etat pour ces transformations’ ».

Conclusion du chapitre

Les technologies de I’information et de la communication sont tout aussi présentes dans le
quotidien du grand public que dans celui des personnes en situation de handicap. Dans un
premier temps, les progrées techniques imaginés pour le handicap ont profité aux personnes
valides. Puis, le mouvement s’est a la fois inversé et accéléré, les lois du marché ont joué. Dés
lors que les débouchés économiques concernaient toutes les catégories de population a I’échelle
de la planéte, les produits informatiques et numériques se sont multipliés. On ne peut nier les

0 Propos de Mme Evelyne Klinger.
" https://www.santementale.fr/2021/09/e-macron-annonce-une-serie-de-mesures-face-a-lurgence-en-
psychiatrie/.
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effets bénéfiques de la situation. La massification de la demande a généré une offre en
perpétuelle progression quant aux technologies proposées. Nous sommes passés de la
télecommande a la réalité virtuelle et, au fil du temps, tous nos outils sont miniaturisés, mobiles
et performants. Autre avantage d’un marché porteur et d’une forte consommation, la baisse des
prix et une meilleure accessibilité pour tous. Mais toute médaille a son revers. Nous I’avons vu,
les équipes en charge de I’accompagnement des personnes s’inquiétent d’une offre parfois
pléthorique. Trop fournie, I’offre devient illisible car les patients, voire les professionnels, n’en
connaissent méme pas I’existence. Elle peut aussi étre critiquable quand la qualité des produits
n’est pas au rendez-vous ou que son efficacité n’a pas été vérifiée. Elle peut méme étre
dangereuse quand I’aide technique achetée par une personne n’est pas adaptée a son besoin.
Enfin, le risque de solutions a deux vitesses pour le handicap ne doit pas étre sous-estimé car
les technologies de pointe ont des colts d’acquisition tres importants. Nous avons pu établir
qu’il y a aujourd’hui une vraie conscience de tous les enjeux dans notre société, que I’on soit
universitaires, chercheurs, professionnels du soin et de I’accompagnement, entreprises ou élus
de la nation. Cette prise de conscience est d’autant plus remarquable qu’elle place I’humain au
centre de la réflexion en considérant qu’il faut éviter une vision techno-centrée des solutions.

Les Jeux olympiques et paralympiques de Paris 2024 seront a n’en pas douter I’occasion
d’associer tous les citoyens a cette prise de conscience. Ils vont promouvoir I’inclusion des
personnes en situation de handicap et, pour certaines disciplines sportives, on pourra mesurer
les progres enregistrés dans les aides techniques dont bénéficient les athlétes. Ces olympiades
sont percues comme une opportunité de sensibiliser le grand public a la diversité des handicaps.
IIs vont mettre en lumiére I’épineuse question de I’accessibilité aux infrastructures et aux
transports car 350 000 visiteurs en situation de handicap sont attendus. En résumé, ils sont une
opportunité de sensibiliser le grand public a la diversité des handicaps sachant que pour les
organisateurs, I’objectif est de laisser une empreinte positive et durable sur la société francaise.

Comme nous I’avons indiqué en introduction, les troubles du spectre autistique ont pris leur
autonomie dans la classification des handicaps. Nous allons y consacrer le chapitre suivant qui
va porter sur la reconnaissance de I’autisme et les modalités de sa prise en charge en France et
dans les pays francophones d’Europe.
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Chapitre 2 :  Prise en charge de I’autisme en France et dans les
pays francophones en Europe : le r6le des familles et des politiques
publiques

Depuis 2008, il existe une journée internationale de I’autisme mise en place par une résolution
internationale des Nations Unies et soutenue par tous les états membres. Cette disposition
atteste d’une réelle « reconnaissance officielle » de I’autisme. Avec 67 millions de personnes
touchées dans le monde, le trouble du spectre autistique est le trouble neurodéveloppemental
qui connait la croissance la plus rapide avec une prévalence estimée a 1/100 (Bonnet-Brilhault,
2017). En septembre 2015, le Parlement européen a adopté en tant que déclaration écrite la
charte des personnes autistes. Méme si elles sont tardives, ces initiatives témoignent d’une
réelle volonté de prendre en compte la situation des personnes autistes en leur portant une
attention particuliére au sein des politiques de santé et plus particulierement du handicap.
Simplement, il ne s’agit 14 que de documents de principe donnant une direction aux Etats
membres qui ont soutenu leur adoption et, pour I’essentiel, la prise en charge de I’autisme reléve
des législations nationales.

Introduction du chapitre

Au plan de la recherche, le sujet a été traité sous un angle purement sociologique avec la
participation du secteur associatif au développement de la politique des actions sanitaires et
sociales en France’ (Chamak, 2005).

Dans ce chapitre, une analyse comparative a été réalisée en choisissant quatre Etats
francophones européens. Outre le cas de la France qui va retenir I’essentiel de notre attention,
quelques exemples d’autres pays seront présentés plus succinctement : la Belgique, le
Luxembourg et la Suisse.

Cette analyse comparative est d’abord menée d’un point de vue institutionnel et répond a la
question de savoir comment les Etats ont organisé la prise en charge des personnes avec un
TSA™. Le point de vue historique est aussi abordé pour comprendre comment s’est
progressivement manifestée cette prise de conscience collective de la nécessité d’une politique
spécifique pour I’autisme. Enfin, un regard sociologique identifie le r6le des différents acteurs
et met notamment en évidence la participation des familles d’enfants avec TSA et de leurs

72 https://www.erudit.org/en/journals/crs/1900-v1-n1-crs1517944/1002465ar.pdf.
3 Terminologie depuis 2013.
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associations a I’élaboration des politiques publiques qu’elles ont le plus souvent impulsées
(Chamak, 2018). Les différentes modalités de cette participation seront passees en revue.

La prise en considération de ces trois approches devrait permettre, au-dela des spécificités liees
a I’organisation étatique des quatre pays retenus, de rechercher les points de convergence ou de
divergence dans les réponses données a un enjeu sociétal majeur.

2.1 L’>organisation de la politique publique de I’autisme en France : une
pluralité actantielle

2.1.1 La mobilisation des parents : du militantisme aux avancées législatives

Si la France peut s’honorer de la création d’une délégation interministérielle a I’autisme,
I’histoire de cette reconnaissance n’est pas un long fleuve tranquille.

On peut dater le début de la prise de conscience a la proclamation du droit a la santé dans le
préambule (articles 10 et 11) de la constitution du 27 octobre 1946 :

« La Nation assure a l'individu et a la famille les conditions nécessaires a leur
développement. Elle garantit a tous, notamment a |’enfant, a la mere et aux vieux
travailleurs, la protection de la santé, la sécurité matérielle, le repos et les loisirs. Tout
étre humain qui, en raison de son age, de son état physique ou mental, de la situation
économique, se trouve dans l’incapacité de travailler, a le droit d’obtenir de la
collectivité des moyens convenables d ‘existence’ ».

Outre la proclamation du droit a la santé, le texte fait référence aux personnes en situation de
handicap méme si le mot n’est pas cité. C’est sur ce fondement que les politiques publiques en
faveur du handicap puis de I’autisme vont se construire, sachant que la Cinquiéme République
va proclamer dans sa constitution, adoptée par référendum en 1958, son attachement au
préambule de 1946.

Que ce soit pour le handicap ou I’autisme, I’histoire va d’abord s’écrire a I’initiative des parents
d’enfants. La lutte des parents contre I’isolement des familles de personnes souffrant de
handicap s’organise, en effet, dés 1948 avec la création d’associations locales. C’est en 1960
que les associations se féderent au niveau national en créant I’Union Nationale des Associations
des Parents d’Enfants Inadaptés (UNAPEI™). Cette dynamique associative qui vise a répondre
a des besoins qui ne sont satisfaits, ni par les pouvoirs publics ni par le marché, est celle de
I’économie sociale et solidaire (Loquet, 2004). L’initiative des parents d’enfants en situation de
handicap est souvent citée en exemple (Jaubert, 2014).

™ https://www.conseil-constitutionnel.fr/les-constitutions-dans-1-histoire/constitution-de-1946-ive-republique.
S https://www.unapei.org/.
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On retrouve le méme scénario pour I’autisme. En février 1989, a I’initiative d’un petit groupe
de parents est lancé un « mouvement national pour le droit a une prise en charge éducative et
non psychanalytique des personnes autistes ». Cet appel débouche sur la tenue d’une premiere
assemblée constituante en juin 1989 a Lyon et la rédaction d’un « premier manifeste d’enfants
autistes ». La méme année, plus de 125 associations de parents de personnes autistes se
regroupent au sein d’Autisme France (Chamak, 2010).

Va alors commencer un long et patient travail militant des associations pour obtenir des
avancées legislatives significatives. Il faut attendre la loi n°® 75-534 du 30 juin 1975
d’orientation en faveur des personnes handicapées pour voir le terme défini :

« Constitue un handicap toute limitation d activité ou restriction de participation a la
vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une
altération substantielle, durable ou définitive, d’une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d 'un polyhandicap ou d’un trouble de
santé invalidant » (article L114 du code de I’action sociale et des familles)’®.

Pour I’autisme, c’est en 1994 que les associations vont trouver en la personne de Simone Veil,
Ministre des affaires sociales, de la santé et de la ville, une ministre trés attentive et trés active
car selon ses mots « en matiére d’autisme tout est a construire ». En 1996 est publiée la loi dite
« loi Choisy », n® 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant la loi précitée du 30 juin 1975, afin
de reconnaitre I’autisme comme handicap specifique :

« Toute personne atteinte du handicap résultant du syndrome autistique et des troubles
qui lui sont apparentés bénéficie, quel que soit son age, d’une prise en charge
pluridisciplinaire qui tient compte de ses besoins et difficultés spécifiques. Adaptée a
| ’état et a | 'age de la personne et eu égard aux moyens disponibles, cette prise en charge
peut étre d ordre éducatif, pédagogique, thérapeutique et social’’ ».

2.1.1.1 Les condamnations par le Conseil de | ’'Europe et la mise en place des « plans
autisme »

En 2004, la France fait I’objet d’une condamnation par le Conseil de I’Europe, saisi en 2002
par Autisme Europe, pour violation de la Charte sociale européenne et notamment pour
discrimination a I’égard des personnes autistes, défaut d’éducation, de scolarisation, d’acces a
la formation professionnelle : « Vu le rapport qui lui a été transmis par le Comité européen des
droits sociaux, [...] le Comité des ministres observe que, s’agissant des enfants et adultes
autistes, la France n’a pas, en dépit d’un débat national vieux de plus de vingt ans sur
I’importance du groupe concerné et les stratégies pertinentes de prise en charge, marqué des

76 https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006796446/.
7 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000746537.

53



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

avancées suffisantes, méme apres la promulgation de la loi du 30 juin 1975 d’orientation des
personnes handicapées, dans la prise en charge de I’éducation des personnes autistes’® ».

Mais le Comité des ministres prend note in fine de la déclaration du Gouvernement défendeur
indiquant que le Gouvernement francais s’engage a mettre la situation en conformité avec la
Charte sociale européenne et appelle de ses veeux que la France fasse état, lors de la présentation
du prochain rapport relatif aux dispositions pertinentes de la Charte, d’une amélioration de la
situation.

Il va s’ensuivre, en 2005, la publication de la loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées et le
premier plan autisme pour la période 2005-20077°. D’autres plans seront adoptés pour les
périodes 2008-2010 puis 2013-2017. lls sont composés de mesures définies et financées par le
gouvernement dans le but de rattraper le retard de la France en matiére d’accompagnement des
personnes autistes.

2.1.1.2 Répertoire de solutions préconisées par les associations de parents

Toutes ces années ont néanmoins été émaillées de quatre nouvelles condamnations (2007, 2008,
2009 et 2014) du Conseil de I’Europe. Elles sont animées, selon le constat d’Alexandra Struk
Kachani®® (2017), par des coalitions d’acteurs qui ont ceuvré, ainsi que des administrations,
pour présenter aux pouvoirs publics des répertoires de solutions dans le domaine de la prise en
charge de I’autisme en distinguant trois sous-champs :

» Lapsychiatrie : pour la coalition des associations de parents, une seule solution apparait
comme évidente, celle de I’éviction de la psychanalyse dans la prise en charge de
I’autisme ;

» L’éducation : le combat de I’autisme se porte sur le terrain de I’éducation pour faire
valoir gue la scolarisation des éléves en situation de handicap est un droit ;

» La parentalité : en dernier lieu, le combat de I’autisme est engagé sur le terrain de la
parentalité. Les associations de parents ont progressivement réussi a passer au
statut « d’expert » reconnu pour la connaissance de leurs enfants.

Le quatrieme plan couvre les années 2018-2022. Il s’articule autour de cing grands axes :
remettre la science au cceur de la politique publique de 1’autisme gréce a une recherche
d’excellence, intervenir précocement auprés des enfants présentant des écarts inhabituels de

78 https://hudoc.esc.coe.int/fre?i=cc-13-2002-dmerits-fr.

78 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000809647.

80 Alexandra Struk Kachani, La construction des politiques de I’autisme : concurrence des acteurs et arbitrage de
I’Etat, page 137 Thése pour le Doctorat en Science politique - le 27 juin 2017.
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développement, rattraper notre retard en matiere de scolarisation, soutenir les familles et
reconnaitre leur expertise. Ce quatriéme plan débute par une forte manifestation de volonté de
I’Etat d’affirmer tout a la fois son autorité et son engagement avec la création par décret du 25
avril 2018 d’un délégué interministériel a la stratégie nationale pour I’autisme au sein des
troubles du neurodéveloppement.

2.1.2 L ’organisation actantielle. Les services et structures au niveau de I’Etat :
implication et consultation des usagers

L’organisation de la politique de I’autisme en France est le reflet d’une histoire et de
I’organisation de notre Etat qui associe dans la gestion de ses politiques publiques plusieurs
acteurs. Pour I’essentiel, on y trouve un échelon centralisé au niveau du Gouvernement avec
des autorités déconcentrées, des centres de décisions décentralisés avec les collectivités locales,
des associations nationales et locales représentatives des citoyens concernés et des structures
gestionnaires ou consultatives.

Au niveau de I’Etat, outre les services ministériels ou déconcentrés, de nombreux acteurs
interviennent a titre consultatif ou dans une fonction de contréle des orientations prises.

2.1.3 L’eéchelon central : la prise en compte de I|’expertise et I’expérience des
usagers
2.1.3.1 La délégation interministérielle a la stratégie nationale pour |’autisme au sein

des troubles du neurodéveloppement

C’est le décret 2018-296 du 25 avril 20188 qui a institué cette Délégation. Ce décret est signé
du Premier Ministre, Edouard Philippe et contresigné par douze ministres et secrétaires d’Etat,
preuve de la dimension interministérielle de la fonction. Parmi les ministéres signataires
figurent, outre la solidarité et la santé, I’éducation, I’enseignement supérieur, le travail et
I’emploi, le sport, le logement, I’agriculture. Bref, tous les aspects de la vie quotidienne des
personnes qui présentent des troubles autistiques. La culture fait, bien sir, partie des ministeres
concernés. Des chercheurs de I’Université Polytechnique Hauts-de-France, ont notamment
travaillé entre les années 2010 et 2015 sur les projets Muséo (Leleu-Merviel et al., 2012) et
Muséo+ (Bougenies et al., 2015a et 2015b) qui visaient a favoriser I’acces des musées aux
enfants en situation de handicap dont certains souffrant de TSA (Bougenies, 2015).

La délégation est aujourd’hui rattachée au Ministre des Solidarités, de I’Autonomie et des
personnes handicapées, Monsieur Jean Christophe Combe et a la Ministre déléguée aupreés de
lui, chargée des personnes handicapées, Madame Geneviéve Darrieussecq. Le poste de délégué

81 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000036836790.
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est occupé depuis sa création par Madame Claire Compagnon, haut-fonctionnaire, inspectrice
des affaires sociales.

La déleguée interministérielle est chargée, comme I’indique son titre, de mettre en ceuvre la
stratégie nationale pour I’autisme au sein des troubles du neurodéveloppement. A cette fin, au
titre de Iarticle 2 du décret®?, elle a pour mission de :

» Assurer le suivi de la mise en ceuvre, au niveau interministériel, de la stratégie nationale
et de sa prise en compte dans les politiques ministérielles associées ;

» Garantir le recours régulier a I’expertise et I’expérience des usagers, des professionnels
et des scientifiques ;

» Coordonner le déploiement territorial de la stratégie ;

» Coordonner, en mobilisant les parties prenantes a la stratégie nationale, la
communication répondant aux besoins de sensibilisation, d’information et de
formation ;

» Proposer les évolutions nécessaires pour la mise en ceuvre opérationnelle de la stratégie
nationale.

Pour I’exercice de ses missions, la déléguée sollicite les services des ministéres concernés,
notamment ceux en charge des solidarités, de la santé, du travail, de I’éducation nationale, du
logement, de I’enseignement supérieur et de la recherche, de la justice, de I’agriculture, de la
culture, des sports, des outre-mer, du budget, les corps d’inspection, le conseil national
consultatif des personnes handicapées, ainsi que les caisses et organismes de sécurité sociale.
Elle peut bénéficier du concours de moyens de fonctionnement et de personnels mis a
disposition par les ministéres (article 3 du décret)®,

2.1.3.2 Le conseil national des troubles du spectre autistique et des troubles du
neurodéveloppement : le réle central des associations de parents

Placé aupres de la déléguée interministérielle qui en assure la présidence, le Conseil a une
mission d’étude et d’expertise dans le domaine de I’action du délégue interministériel.
Il se réunit sur convocation du délégué interministériel qui en fixe I’ordre du jour. Sa
composition, fixee par un arrété du 20 juillet 2018, refléte bien toute I’importance du réle joué
par les familles et les usagers puisqu’il y a douze représentants de leurs associations. Ils cotoient
six représentants de I’Etat et des collectivités locales, neuf professionnels et scientifiques et huit
personnalités qualifiées (Eyraud et al., 2018).

82 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000036836791.
8 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000036836792.
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Nous allons a présent explorer le réle essentiel de trois opérateurs nationaux ayant pour mission
I’amélioration de la qualité de vie des personnes avec TSA.

2.1.3.3 Trois opérateurs nationaux pour informer et outiller
> La Caisse nationale de I’assurance maladie des travailleurs salariés (CNAM)

Etablissement public & caractére administratif dont le role est de piloter, coordonner et
conseiller I’action des organismes locaux qui composent son réseau, notamment les caisses
primaires d’assurance maladie (CPAM) et les cing caisses générales de sécurité sociale.

Pour accélérer le repérage précoce de I’autisme, la CNAM s’est associée a une campagne
d’information auprés de 55 000 médecins généralistes et pédiatres.

» La Caisse nationale de solidarité pour I’autonomie (CNSA)

La CNSA est un établissement public qui participe notamment au financement des aides pour
les personnes agées et les personnes en perte d’autonomie. Il apporte son appui aux MDPH84,
En 2016, il élabore un guide d’appui pour I’élaboration de réponses aux besoins des personnes
présentant des troubles du spectre de I’autisme.

> Le Groupement national des centres ressources autisme (GNCRA)

Le GNCRA est la téte de réseau nationale des Centres Ressources Autisme (CRA). C’est un
Groupement de droit privé de coopération sociale et médico-sociale qui a pour mission
d’outiller, de structurer et d’harmoniser la qualité des services rendus par le réseau des CRA
mais aussi de diffuser les connaissances sur I’autisme aupres des publics. 1l a été créé en 2017,
dans le cadre du troisiéme Plan Autisme.

2.1.34 Repérer, diagnostiquer et intervenir : la Haute Autorité de Santé pour une
amelioration de la qualite de vie

Créée par la loi du 13 ao(t 2004 relative a I’assurance maladie, la Haute Autorité de Santé
(HAS) qui est une Autorité publique indépendante a caractére scientifique, vise a développer la
qualité dans le champ sanitaire, social et médico-social, au bénéfice des personnes. Depuis
2005, la HAS travaille activement, aux c6tés des pouvoirs publics, sur le sujet de I’autisme en
mettant & disposition des professionnels de santé différents travaux pour les aider dans leurs
pratiques au quotidien. On peut citer a titre d’exemples, pour [’annee 2018, les
recommandations pour renforcer le repérage précoce et améliorer le diagnostic chez I’enfant et

84 Maison Départementale pour les Personnes Handicapées.
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I’adolescent ou proposer un cadre d’interventions spécifiques pour chaque domaine de la vie
des adultes autistes afin de favoriser leur autonomie et leur qualité de vie.

2.1.35 Les organismes de controle

Les politiques publiques de I’autisme font I’objet de missions d’évaluation et/ou de controle
qui ont contribué, a n’en pas douter, a les faire progresser.

» La Cour des Comptes

La Cour des comptes est une juridiction financiére de I’ordre administratif en France, chargée
principalement de contrdler la régularité des comptes publics, de I’Etat, des établissements
publics nationaux, des entreprises publiques, de la sécurité sociale, ainsi que des organismes
privés bénéficiant d’une aide de I’Etat ou faisant appel a la générosité du public. Outre cette
fonction, la Cour assiste le Parlement dans le contréle de I’action du Gouvernement et a ce titre,
elle a remis, en décembre 2017, un rapport portant évaluation de la politique en direction des
personnes présentant des troubles du spectre autistique a la demande du Comité d’évaluation et
de contréle des politiques publiques de I’ Assemblée nationale®.

Les conclusions du rapport témoignent du regard critique mais aussi équilibré de la Cour :

-« Les connaissances relatives aux TSA n’ont pas fait I’objet d’une mobilisation assez
affirmée pour pouvoir progresser nettement ;

- Le repérage de I’autisme, le diagnostic de proximité et le déploiement d’interventions
précoces, qui ont jusqu’ici fait I’objet d’actions hétérogenes et trop dispersées, appellent
des choix mieux priorisés ;

- L’orientation vers des parcours plus « inclusifs » exige que les agences régionales de
santé (ARS) co-construisent leur stratégie, avec les différents niveaux de I’Education
nationale s’agissant de I’inclusion scolaire, les collectivités territoriales et les opérateurs
spécialisés s’agissant de I’insertion professionnelle et sociale des adultes ».

Les plans précédents, grace a la mobilisation qu’ils ont traduite et relayée, ont eu le mérite de
contribuer a la reconnaissance des troubles du spectre de [I’autisme, ils ont favorise
I’identification et I’extension progressive des bonnes pratiques, pour développer I’autonomie
des personnes autistes et mieux organiser les interventions aupres d’elles.

Et la Cour conclut « Un quatrieme plan est donc aujourd’hui nécessaire en direction des
personnes autistes ». Bien que ses rapports n’aient pas de caractere contraignant, cette
recommandation sera suivie d’effets.

8 https://www.ccomptes.fr/fr/publications/la-politique-en-direction-des-personnes-presentant-des-troubles-du-
spectre-de-lautisme.
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» L’inspection générale des Affaires sociales

L’Inspection générale interministérielle du secteur social, I’IGAS, réalise des missions de
contréle, d’audit, d’expertise et d’évaluation, conseille les pouvoirs publics et apporte son
concours a la conception et & la conduite de réformes. Elle intervient a la demande des ministres
ou du Premier ministre, mais aussi sur la base de son programme d’activités.

A titre d’exemple, quand les CRA confortés par le troisiéme plan autisme (2013-2017) comme
I’élément central du dispositif opérationnel de diagnostic et de prise en charge de I’autisme font
I’objet de critiques, le ministre des affaires sociales confie a I’IGAS, en septembre 2015, une
mission d’évaluation de leurs résultats au regard des missions qui leur ont été
reglementairement assignées et lui demande de proposer des recommandations pour en rénover
fortement le fonctionnement. De méme, en 2017, I’IGAS remet un rapport portant évaluation
du troisiéme plan Autisme®®,

L’ IGAS peut aussi contrdler, a la demande du ministre, les associations de familles partenaires
des pouvoirs publics. L’exemple du rapport de 2014 portant sur I’association « Vaincre
I’autisme » témoigne de I’intensité des opérations de contr6le, menées de facon contradictoire,
quand on lit a la page 85 : « une association dont la pérennité est menacée par une gestion
approximative et peu encadrée®’ ».

2.14 Les services et structures déconcentrés sur le territoire national
2.14.1 Les agences régionales de santé pour se rapprocher des usagers

Les agences régionales de santé (ARS), créées en 2010, sont des établissements publics,
autonomes moralement et financierement, placés sous la tutelle des ministéres chargés des
affaires sociales et de la santé.

Nommé en Conseil des ministres, le directeur général de I’Agence est responsable de la
définition de la stratégie régionale de santé et de sa mise en ceuvre. Il dispose de larges
compétences et prend les décisions relevant des missions de I’agence, son organisation et son
fonctionnement, dans le cadre d’orientations définies au niveau national. Le Conseil de
surveillance est présidé par le Prefet de région.

Les ARS ont deux grandes missions : le pilotage de la politique de santé publique et la
régulation de I’offre de santé en région. Dans ce cadre les agences sont chargees de décliner en
région la stratégie nationale autisme au sein des troubles du neurodéveloppement. La délégation
travaille en particulier avec les agences a la mise en ceuvre des mesures qui relévent de leurs
compeétences et a leur déléguer les crédits nécessaires. Ainsi, chaque ARS s’est dotée d’un
référent régional sur les troubles du spectre de I’autisme (Baudot, 2013).

8 https://www.igas.gouv.fr/spip.php?article606.
87 |gas Rapport N°RM 2013-112 p. 85.
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2.1.4.2 Les Centres de Ressources de |’Autisme

Les centres de ressources de I’autisme sont régis par le décret n°2017-815 du 5 mai 2017%. Le
décret définit les régles de fonctionnement des centres de ressources autisme, qui exercent leurs
missions aupres des enfants, des adolescents et des adultes présentant un trouble du spectre de
I’autisme, de leur entourage, des professionnels qui assurent leur suivi et de toute personne
intéressee. Il prévoit la constitution d’au moins un centre par région. Lorsque plusieurs centres
sont constitués au sein de la méme région, ils mettent en ceuvre une coordination formalisée.
Le texte détermine les conditions minimales de fonctionnement des centres en termes de
personnels et d’organisation. Les CRA ont pour réle d’accueillir, d’écouter, d’informer et
d’orienter les publics. Ces enjeux de communication sont importants (El Hachani, 2019). Le
décret prévoit notamment la participation des usagers, notamment des personnes présentant un
trouble du spectre de I’autisme ou de leurs familles, a I’activité et au fonctionnement des centres
en instituant au sein de chacun d’entre eux un conseil d’orientation stratégique au sein duquel
ils sont représentés. Le rapport d’activité élaboré annuellement par les centres de ressources
autisme détaille leur fonctionnement et I’exercice de leurs missions. Il comporte notamment
une analyse de la qualité des prestations du centre de ressources et des recommandations
d’amélioration. Ce rapport est transmis a I’agence régionale de santé qui le transmet aux
ministres chargés des personnes handicapées et de la santé.

2.1.4.3 Les Maisons départementales des personnes handicapées

La Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) est un Groupement d’intérét
public (GIP) associant le Conseil départemental, I’Etat, les représentants des organismes locaux
d’assurance maladie et d’allocations familiales (CPAM, CAF, Mutualité francaise) ainsi que
les associations représentatives de personnes handicapées et de leurs familles. Il existe une
MDPH par département. Les MDPH accompagnent au quotidien les personnes handicapées
dans tous les domaines de leur vie, quels que soient leur age et leur situation. Chaque MDPH
met en place une équipe pluridisciplinaire qui évalue les besoins de la personne handicapeée et
une commission des droits et de I’autonomie des personnes handicapées qui prend les décisions
relatives a I’ensemble des droits de la personne.

Dans son rapport produit en 2017 relatif a I’évaluation de la politique en direction des personnes
présentant des troubles du spectre de I’autisme, la Cour des Comptes pointe, parmi les deux
chantiers qui doivent étre menés a bien pour améliorer les parcours des personnes autistes,
I’amélioration du fonctionnement des MDPH?®,

Selon la Cour, « les GIP mis en place il y a un peu plus de dix ans, pour mettre fin au « parcours
du combattant » des personnes handicapées et de leurs familles, sont trés hétérogénes et
souffrent encore souvent de lourdeurs administratives importantes ». Au nombre des critiques
relevées par la Cour, il y a la demande formulée par les familles de personnes autistes et les

8 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000034602650.
8 https://www.ccomptes.fr/sites/default/files/2018-01/20180124-rapport-autisme, pages 145/146.
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personnes autistes elles-mémes, d’une plus grande souplesse dans la portée comme dans la mise
en ceuvre des prescriptions des MDPH afin d’éviter la constitution d’un nouveau dossier a
chaque modification qu’elles jugent utile. Les parents d’enfants autistes, dit la Cour
« s’étonnent qu’on leur redemande si souvent de prouver que leur enfant autiste I’est toujours,
alors qu’il s’agit d’un handicap pour I’essentiel permanent ».

De fait, un an apres ce constat, la situation s’est améliorée avec le décret n° 2018-1294 du 27
décembre 2018% relatif & I’allocation d’éducation de I’enfant handicapé, qui allonge la durée
d’attribution de I’allocation d’éducation de I’enfant handicapé. En effet, lorsque le taux
d’incapacité de I’enfant est au moins égal a 80 % et que le certificat médical ne mentionne pas
de perspectives d’amélioration de I’état de I’enfant (stabilité ou aggravation), I’Allocation
d’éducation de I’enfant handicapé (AEEH) de base est désormais attribuée sans limitation de
durée jusqu’a I’age limite du bénéfice des prestations familiales.

Les actes des rencontres nationales des centres de ressources autisme et des MDPH témoignent
de la volonté d’écoute et d’innovations des MDPH®! (Perrier, 2013). Cela dit, les MDPH
doivent assumer leur réle de gestionnaires et elles sont toujours sous le regard attentif et critique
des associations. C’est ainsi qu’en 2020, I’association PAARI (Personnes Autistes pour une
Autodétermination Responsable et Innovante) reprend a son compte I’expression de parcours
du combattant dans un rapport transmis a la Délégation Interministérielle Autisme sur I’état des
lieux des aides de la MDPH accordées aux adultes autistes sans Trouble du Développement
Intellectuel (TDI)%.

2.1.5 Les aspirations des familles et de leurs associations et la création du collectif

Le groupement national des centres ressources autisme (GNCRA), créé en 2017 dans le cadre
du troisiéme plan Autisme, recense 24 associations nationales dédiées a la compréhension des
manifestations de I’autisme et & I’aide des familles®®. On peut citer a titre d’exemples, celles
qui siegent au Conseil national des troubles du spectre autistique et des troubles du
neurodéveloppement : Autisme France, Sesame Autisme, autistes sans frontiere, Agir et vivre
I’autisme, AFFA (association francophone des femmes autistes), PAARI (Personnes autistes
pour une Autodétermination Responsable et Innovante).

Le mouvement associatif des parents s’est fondé sur trois aspirations différentes.

La premiére a été de lutter contre le manque de structures. C’est ainsi qu’en 1963, I’ASITP
(association au service des personnes inadaptées ayant des troubles autistiques), qui deviendra
Sésame Autiste, a créé le premier hdpital de jour pour enfants afin de leur éviter la séparation
d’avec leurs parents.

% https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JJORFTEXT000037879836.

% https://www.cnsa.fr > cnsa-dt-cra-mdph-2015-web.

92 https://www.paari.fr/aides-mdph-le-parcours-du-combattant-des-adultes-autistes/.
9 https://gncra.fr/usagers/ressources/.
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Une deuxiéme aspiration a conduit les parents a travailler avec des professionnels pour favoriser
la recherche sur I’autisme ou pour créer des structures spécialisées utilisant la méthode Teacch
(méthode d’éducation structurée pour enfants et adultes autistes). C’est ainsi que sont nées
I’ARAPI (association pour la recherche sur I’Autisme et les psychoses infantiles), Pro Aid
Autisme et AIDERA (association pour I’intégration, le développement de I’Education et la
recherche pour I’Autisme) (Manukyan, 2022).

La troisieme aspiration a conduit des associations a vouloir rompre avec la psychiatrie et les
approches psychanalytiques de I’autisme, les jugeant trop culpabilisatrices vis-a-vis des parents
et inefficaces pour les enfants (Eideliman, 2012). Cette génération d’associations, beaucoup
plus revendicative, est apparue en 1989 avec la création d’Autisme France. Les parents étaient
accuses d’étre les responsables de I’autisme de leur(s) enfant(s), les associations de parents
insistent sur le fait que non seulement ils ne sont pas responsables de cette situation, mais qu’ils
sont également les victimes des comportements ou des paroles des psychiatres (Mazereau et
al., 2018).

Offensives, les associations vont faire pression sur les pouvoirs publics qui sont sommés d’agir.
Leur mobilisation va conduire a la Circulaire Veil de 1995% définissant un plan d’action pour
cing ans afin d’améliorer la prise en charge de I’autisme, et a la loi Chossy de 1996
reconnaissant I’autisme comme un handicap®. Mais la mobilisation s’accompagne d’une
certaine dispersion voire de concurrence et, sous le Gouvernement de Francois Fillon, Roselyne
Bachelot, Ministre de la Santé, va exiger des grandes fédérations et associations de s unir pour
faire avancer la cause de I’autisme, leur précisant qu’il n’y aurait pas de grande cause nationale
autisme tant que les associations de familles seraient dispersées. En résulte la création du
collectif « Ensemble pour P’autisme » rassemblant pour la premiere fois six grandes
fédérations : Asperger Aide France, Autisme France, Autistes sans Frontiéres, Sésame Autisme,
Pro Aid Autisme et La Fondation Autisme. Le 9 février 2012, a I’Hotel Matignon, le Premier
Ministre procéde a I’attribution du label Grande Cause Nationale 2012 « Ensemble pour
I’autisme ».

« Pendant trop longtemps, notre pays a accusé un retard inacceptable sur |’autisme.
Des progres sont possibles, et vous avez été les premiers a le proclamer et a en faire
votre combat. Aujourd’hui, en lui consacrant la Grande Cause nationale 2012, les
pouvoirs publics ont choisi de lui accorder une reconnaissance, une reconnaissance
pleine et entiere. Je veux saluer |’engagement opiniatre de tous ceux qui se sont
mobilisés pour que cette reconnaissance soit possible, a commencer naturellement par
les responsables des associations. En dépit des différences d ‘approches qui existaient,
vous avez su initier une dynamique de rassemblement a travers le "Collectif autisme".

% https://www.senat.fr/rap/195-350/195-
3501.html#:~:text=Cette%20circulaire%20interminist%C3%A9rielle%20(AS%2FEN,aux%20pr% C3%A9fets%
20de%20r%C3%A9gion%2C%20aux.

% https://www.senat.fr/rap/195-350/195-3504.html.
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Je veux vous en féliciter et naturellement je vous encourage a |élargir autant que
possible® ».

La reconnaissance de I’action des associations est effective. Elles vont maintenir la pression
tout au long des plans autisme qui vont se succéder jusqu’a aujourd’hui.

2.1.6 La situation a la fin du quatrieme plan Autisme : les avancees significatives et
les chantiers a venir

Le 2 avril 2021, la Secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées et la déléguée
interministérielle a la stratégie nationale pour I’autisme ont présenté un point d’étape a trois ans
du quatriéme plan Autisme. Le rapport, que nous avons actualisé avec les nouvelles données de
2023, fait état des progrés enregistrés dans trois grands domaines d’interventions®’.

La scolarisation devient une réalité pour de plus en plus d’enfants et d’adolescents autistes, qui
peuvent avoir des compétences en langage, motricité ou capacité d’attention trés diverses. La
stratégie nationale a donc comme priorité de favoriser le développement de plusieurs formes de
scolarité et il existe quatre parcours de scolarisation. Ce qui est privilégié, c’est d’abord une
scolarisation a I’école, dans une classe « ordinaire », au collége ou au lycée, c’est-a-dire dans
une classe avec les autres enfants du méme age. Cela concerne 45 100 enfants a la rentrée 2023.
Dans certains cas, la scolarité se fait avec I’appui d’une unité localisée pour I’inclusion scolaire
(ULIS). Une deuxiéme solution est, selon I’age de I’enfant, qu’il rejoigne I’école dans une
classe spécifique. Cette classe s’appelle Unité d’enseignement maternelle autisme (UEMA), ou
Unité d’enseignement élémentaire autisme (UEEA). Le dispositif d’autorégulation est la
troisieme modalité d’accueil. C’est une nouvelle forme de scolarité inclusive : les enfants sont
toujours a I’école, dans leur classe ordinaire, avec leurs camarades de méme age, mais
bénéficient, selon un programme individualisé, d’un enseignement « d’autorégulation ». Au
sein de I’école, une piece leur est dédiée. Dans cette piece, une équipe spécialisée leur apprend
un ensemble de techniques pour améliorer leur attention, leur comportement et la gestion de
leurs émotions tout au long de la journée scolaire. Des qu’ils se sentent préts, ils rejoignent leurs
cours. Enfin, une quatriéme solution est proposée avec I’entrée dans un institut médico-éducatif
(IME). Cette orientation concerne les enfants qui ne peuvent pas s’inscrire dans le rythme
ordinaire d’une journée de classe. A la rentrée 2023, on compte 126 professeurs ressources qui
ont pour missions, I’observation de [I’enfant, la compréhension de ses besoins,
I’accompagnement sur le terrain, I’écoute du corps enseignant pour apporter des réponses
collectives, de maniére personnalisée pour chaque enfant. Ils organisent notamment des
formations relatives aux méthodes de prise en charge cognitives et comportementales®.

% https://www.vie-publique.fr/discours/184371-declaration-de-m-francois-fillon-premier-ministre.

9 http://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/dp bilan autisme 3 ans final.pdf.
Bhttps://handicap.gouv.fr/autisme-et-tnd-tout-savoir-sur-la-rentree?source=1cfe601b-4736-44b9-92¢5-
9a7e24ccaf6e.
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En matiere de recherche, il est fait état de la création d’un Groupement d’intérét scientifique
pour coordonner les acteurs, qui s’est enrichi de 34 nouvelles équipes expertes, portant leur
nombre & 100. Par ailleurs, le rapport fait état de deux nouveaux centres d’excellence TSA-
TND (trouble du spectre de I’autisme — troubles du neurodéveloppement) qui ont été labellisés
et se sont ajoutés aux trois autres centres reconnus en 2019. Enfin, en mars 2023, le
Gouvernement a lancé le projet Marianne® qui est une premiére en Europe. 1 200 femmes
enceintes ayant déja un ou plusieurs enfants autistes et d’autre part, 500 femmes ayant eu un ou
plusieurs enfants sans difficulté de développement, sont invitées a participer a une recherche
majeure susceptible d’apporter des réponses concretes concernant I’influence des facteurs
biologiques et environnementaux (contaminants chimiques, médicaments, pesticides, etc.) dans
I’apparition des troubles du neurodéveloppement et du spectre de I’autisme. Ces 1 700 familles
feront I’objet d’un suivi singulier, anonyme et confidentiel pendant six ans, avec |’objectif
d’ouvrir de nouvelles voies dans la prévention et I’accompagnement des naissances a venir.

Enfin, dans le domaine du repérage précoce des enfants présentant des troubles du
neurodéveloppement, les progres sont spectaculaires. On compte aujourd’hui 91 plateformes
d’orientation et de coordination des troubles du neurodéveloppement (PCO-TND) qui ont pour
objectif de permettre aux familles d’avoir accés a des soins et rééducations de professionnels le
plus tot possible, sans attendre d’avoir un diagnostic complet (90 % du territoire couvert). Grace
a cette montée en puissance des plateformes et la campagne d’information menée en
collaboration avec la Caisse nationale de I’assurance maladie auprés de 55 000 médecins
généralistes et pédiatres, au ler juillet 2022, 30 000 enfants de moins de 7 ans ont €té repérés
comme présentant un écart de développement et font I’objet d’une orientation et d’un
accompagnement par I’une des PCO-TND. Pour progresser dans I’abaissement de I’a4ge du
diagnostic, les premiéres plateformes pour les enfants de 7 & 12 ans commencent & ouvrir:®,

Malgré les points positifs, les associations estiment qu’une majorité de familles sont encore
dans I’isolement, largement victimes des carences de prise en charge!®®. Le Président de la
République I’a d’ailleurs reconnu le 2 avril 2021 lors de la visite d’un centre de dépistage et de
suivi pour autistes prés de Grenoble, pour marquer la journée mondiale de sensibilisation a
I’autisme et faire le point sur le quatriéme plan quinquennal lancé en 2018.

« Nous devons, dit-il, travailler pour créer davantage de places dans les structures
spécialisées ». Mais il ajoute « c’est un immense chantier sur lequel la France avait
pris du retard en raison de divisions et de controverses et il ne faut rien lacher de ce
combat que nous menons depuis quatre ans'%? ».

9 https://handicap.gouv.fr/lancement-de-la-cohorte-marianne?source=1cfe601b-4736-44h9-92¢5-9a7e24ccaf6c.
10https://handicap.gouv.fr/autisme-et-tnd-30-000-enfants-accompagnes-par-une-
plateforme#:~:text=Au%201er%20juillet%6202022%2C%2030,%2Dd%C3%A9veloppement%20(PCO%2DTN
D).

101 e 21 octobre 2021, la Cour administrative d’appel de Versailles condamne I’Etat & verser 50 000 euros a une
famille de fillettes autistes pour défaut de prise en charge en établissement durant 4 ans, malgré une décision
MDPH en bonne et due forme. https://informations.handicap.fr/a-autisme-etat-encore-condamne-pour-defaut-
place-31785.php.

102 http = // www elysee.fr/emmanuel-macron/2021/04/02 autisme-ne-rien-lacher-du-combat-que-nous-menons-
depuis-4-ans.
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De fait, le Gouvernement de Madame Elisabeth Borne a annoncé, le 6 octobre 2022, que la
concertation devait avoir lieu afin de définir la nouvelle stratégie nationale pour la période
2022-2027. Une consultation citoyenne a été engagée du 26 avril au 24 mai 2023, 40 000
personnes se sont exprimeées. Dans I’attente des annonces officielles, une Maison de I’autisme,
physique et numérique, a ouvert ses portes le mardi 11 avril 2023 a Aubervilliers. Ouvert tous
les jours de la semaine, cet espace de 1400 m? est un lieu d’écoute, d’information et
d’accompagnement qui s’adresse aux personnes autistes, a leurs parents, a leurs proches mais
également aux professionnels de santé ainsi qu’a toutes les personnes soucieuses de s’ informer
sur ce trouble du neurodéveloppement. Elle est animée par une équipe de conseillers qui
accueillent les personnes en demande d’informations et d’orientation®?,

2.2 Le cas de la Belgique : une structuration étatique au centre des prises de
décision

La Belgique est un Etat fédéral composé de trois communautés linguistiques (Communauté
Flamande, Communauté Francaise'® et Communauté Germanophone) et de trois régions
(la Flandre, la Wallonie et Bruxelles-Capitale). Chacune de ces entités a des compétences
propres.

L’Etat fédéral est compétent dans de nombreux domaines, généralement régaliens, comme les
affaires étrangéres, la défense nationale, la justice, les finances. Il intervient également en
matiere de santé publique et des affaires intérieures. C’est notamment I’autorité fédérale qui
geére la sécurité sociale. La compétence des gouvernements de chaque Communauté s’étend aux
secteurs d’activités liés aux personnes. Parmi celles-ci, on dénombre I’enseignement
(Penseignement, la formation professionnelle, I’aide aux personnes). Les gouvernements
régionaux prennent en charge les matieres qui ont trait au territoire comme les transports,
I’emploi, le logement, I’urbanisme. Au deuxiéme et au troisiéme niveau de I’Etat, il y a les
provinces et les communes qui sont soumises aux autorités du premier niveau. Selon les
compétences exercées, elles relévent soit de I’Etat fédéral, soit de la Communauté, soit de la
Région.

Pour comprendre comment I’autisme est pris en charge en Belgique, il faut d’abord appréhender
les politiques publiques en faveur des personnes handicapées, menées aux differents niveaux
de compétences.

103https://handicap.gouv.fr/la-maison-de-lautisme-ouvert-ses-portes?source=1cfe601b-4736-44b9-92¢5-
9a7e24ccaf6e.

104 En 2011, il fut décidé de désigner désormais usuellement la Communauté francaise par I’appellation
"Fédération-Wallonie-Bruxelles". Cette nouvelle dénomination n’est d’usage que dans la communication car la
Constitution belge édicte que la Belgique compte trois Communautés dont la Communauté frangaise.
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2.2.1 La prise en charge des personnes en situation de handicap et les différents
niveaux de compétences

2.2.1.1 L ‘Etat fédéral

La reconnaissance du handicap et I’octroi des allocations pour personnes handicapées
dépendent de I’Etat Fédéral. C’est a ce titre que la Direction générale « personnes
handicapées'® », du service public fédéral de la sécurité sociale, est responsable de la gestion
du régime des allocations aux personnes handicapees. Cette Direction évalue le handicap,
examine les demandes d’allocations et décide de leur attribution, délivre les cartes de
stationnement ou de réduction sur les transports en commun. De son c6té, I’Institut national
d’assurance maladie invalidité (INAMI), organise le remboursement des soins de santé, octroie
des aides a la mobilité et gére le secteur des centres de réadaptation ambulatoire et des centres
de référence. C’est dans leur commune que les personnes handicapées introduisent les
demandes qu’elles adressent a la Direction des Personnes handicapées pour I’évaluation de leur
handicap et I’obtention de leurs droits.

Il existe également au niveau fédéral depuis 1967, un Conseil Supérieur National des Personnes
Handicapées (CSNPH). 1l est chargé de I’examen de toutes les matiéres qui, au niveau fédéral,
sont susceptibles d’avoir des conséquences sur la vie des personnes handicapées. Le CSNPH
émet régulierement des avis dans des domaines tels que les allocations aux personnes
handicapées, I’emploi, I’accessibilité des batiments publics, la mobilité%.

2.2.1.2 Les fonctionnements différents des Communauteés et les Régions

Sur le territoire de la Région flamande, la Communauté flamande exerce seule ses compétences
en matiére d’aide aux personnes handicapées. En Wallonie, la Communauté francaise a délégue
ses compétences en matiere de handicap a la Région Wallonne. Sur le territoire de la Région
bruxelloise, la communauteé francaise a confié le secteur de I’aide aux personnes handicapées a
la Région Bruxelles-capitale et plus précisément a la Commission communautaire francaise
(COCOF).

Les Communautes ou les Régions, ont crée des agences ou services dédies a la gestion de leur
politique en faveur des personnes handicapees. Ces structures assument la majorité des
compeétences en matiere d’information, d’orientation, d’aide et d’accompagnement aux
personnes.

La communauté flamande a créé I’agence flamande pour les personnes handicapéesi?’. La
communauté germanophone a mis en place un service spécialisé'%. Pour la Région wallonne,

105 Terminologie dans les textes de loi et les documents administratifs, en Belgique.
106 https://ph.belgium.be/resource/static/files/csnph-rapport-annuel-2021.pdf.

107 https://www.vaph.be.

108 https :// www.dph.be et https:// selbstbestimmt.be.
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il s’agit de I’agence wallonne pour I’intégration des personnes handicapées®. La Région de
Bruxelles-capitale, a créé au sein de la commission communautaire frangaise (COCOF), le
Service bruxellois Personne Handicapée Autonomie recherchée!®. Les Bruxellois s’ adressent
donc a I’ Agence flamande pour les personnes handicapées ou au Service Phare selon leur choix.

22121 L 'exemple de I’agence wallonne pour |’intégration des personnes handicapées

L agence, également appelée I’Agence pour la qualité de la Vie (AVIQ), a été créée par un
décret du 6 avril 1995 relatif & I’intégration des personnes handicapées'*!. Le titre Il du décret
lui est dédié et le chapitre Il qui énonce ses missions débute par cette définition : « L’Agence
est I’instrument du Gouvernement en vue de I’exécution de la politique d’intégration sociale et
professionnelle des personnes handicapées ». Plus de quatorze fonctions lui sont attribuées pour
répondre aux objectifs qui lui assignés au bénéfice des personnes handicapées, parmi lesquelles
on peut relever :

» La promotion de I’acces a I’emploi, de la formation professionnelle, de I’accueil et de
I’hébergement ;

» L’élaboration, chaque fois que nécessaire, d’un projet personnalisé d’interventions qui
réponde aux aspirations, aptitudes et besoins de la personne handicapée ;

» L’élaboration de propositions d’actions et de planification de la politique régionale.

Plus concretement, I’Agence peut aussi « dans des conditions fixées par le Gouvernement »
réaliser des prestations individuelles ou collectives :

> Individuelles, avec la prise en charge totale ou partielle des frais d’intégration sociale
ou professionnelle supportés par des personnes handicapées ou des tiers ;

» Collectives, avec I’octroi de subventions a des associations, services ou institutions en
vue de couvrir la totalité ou une partie du col(t d’activités déployées en faveur de
personnes handicapées ou le versement de subsides pour la construction ou la
transformation d’équipements destinés aux personnes handicapées.

109 https://www.awiph.be.

110 https://www.phare-irisnet.be.

1 hitps://wikiwiph.avig.be/Pages/D%C3%A9cret-du-6-avril-1995-relatif-%C3%A0-1’ int%C3%A9gration-des-
personnes-handicap%C3%A9es.aspx.
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2.2.1.2.2 Des instances de concertation pour optimiser la lutte contre les discriminations

Une Conférence interministérielle assure une collaboration entre les différents niveaux de
compétence en organisant une concertation réguliere entre ministres fédéraux, communautaires
et/ou régionaux dans des matiéres ol leur coopération est nécessaire!2,

L autorité fédérale, les communautés et les régions ont également créé ensemble le Centre
interfédéral pour I’égalité des chances et la lutte contre le racisme (UNIA). Ce centre combat
les discriminations sur base de différents motifs comme le handicap ou la santé**3,

2.2.2 L autisme, un handicap spécifique

L autisme a été reconnu comme un handicap spécifique en 1994 par la Communauté Flamande
et en 2004 par la Communauté Frangaise de Belgique!*. La reconnaissance de cette spécificité
n’implique pas I’Etat fédéral. A titre d’exemple, quand Bruxelles, la Wallonie et la Fédération
Wallonie-Bruxelles ont lancé en 2019 leur plan transversal « autisme », le Gouvernement
fédéral n’a pas été associé a ce plan''®. De méme, on remarquera que le Plan d’action fédéral
handicap 2021-2024 ne fait pas référence a I’autisme. Il est simplement cité dans le chapitre
portant sur le handicap!'®. Méme si la Région Flamande a été la premiére dans cette
reconnaissance de I’autisme, le diagnostic de la situation belge ne portera que sur la Fédération
Wallonie-Bruxelles compte tenu du cadrage francophone de I’étude.

Le 3 avril 2017, lors d’une table ronde européenne sur les politiques publiques en matiere
d’autisme, Sophie Rucquoy, représentante de I’Agence pour une vie de qualité (AVIQ), a
déclaré :

« Les grands debats qui ont eu lieu en France ont fait tache d 'huile en Wallonie, on est
voisins. On a été concernés de la méme facon que la France par toute une série de
questions, par rapport aux pratiques liées a I ’autisme®!’ ».

2.2.2.1 Le plan transversal autisme et les rapports franco-belges

De fait, en 2016 les gouvernements francophones (Wallonie, Bruxelles et la Fédération
Wallonie-Bruxelles) ont lancé un plan transversal autisme!'® qui reprend les thématiques des

12 https://www.rtbf.be/article/les-conferences-interministerielles-nouvel-outil-de-decision-agile-du-modele-
federal-belge-10984300.

113 https://www/unia.be>.

114 http://www.inforautisme.be/03bel/politique_autisme.htm.

15 https://www.7sur7.be » belgique » la-wallonie-et-bruxel.

116 https://socialsecurity.belgium.be/sites/default/files/content/docs/fr/publications/handicap/handicap-plan-
federal-2021-2024-fr.pdf.

17 https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/actes_table_ronde_salle_laroque_3_avril.pdf.

118 https://educationsante.be/plan-transversal-autisme/.
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plans lancés par la France®®. Sur les huit objectifs proposés, on en retrouve trois parmi les plus
signifiants.

Le premier point de ce plan Autisme concerne la réalisation d’un état des lieux précis du
manque de solutions pour les personnes atteintes d’autisme, ou de handicap de grande
dépendance.

« On ne peut pas nier aujourd 'hui qu’il subsiste un grand manque de place au niveau
de I’accueil et |I’hébergement pour les personnes en situation de handicap, qu elles
soient ou non autiste... C’est d’ailleurs un point essentiel qui revient lors de nos
discussions avec des parents, que leur enfant soit adulte ou non'?° ».

Cela peut surprendre car, a cette époque, environ 6 800 Francais sont accueillis dans des
établissements situés dans la partie francophone de la Belgique. Sur ce nombre, prés de 1 500
enfants handicapés sont pris en charge dans 25 établissements conventionnés par I’ Assurance
maladie francaise?!. Selon le Sénat francais, plusieurs facteurs sont de nature a expliquer
I’attrait de I’offre belge par rapport aux solutions disponibles en France : « une plus grande
souplesse tant dans I’organisation et la réglementation des établissements wallons que dans
I’approche privilégiée pour la prise en charge du handicap, mais aussi I’existence de pratiques
de démarchage de la part d’établissements belges, en particulier ceux a but lucratif, aupres de
certaines MDPH et d’associations d’usagers francaises... ».

Pour Daniéle Langlois, la Présidente d’Autisme France :

« Ce flux a généré en Belgique une explosion de | ’offre dont la qualité est dans certains
cas plus qu’incertaine, dans les établissements accueillant des adultes notamment ».

Sa conclusion est sans appel :

« On peut les ouvrir trés rapidement. En 6 mois | ‘affaire est la plupart du temps réglée.
Ces etablissements sont largement financés par la France puisque souvent ils n ‘ouvrent
que pour accueillir nos ressortissants!?? ».

Le second point concerne le dépistage et I’annonce du handicap. Le constat est fait qu’il serait
encore trés difficile de le diagnostiquer sur de trés jeunes enfants. La Belgique a crée, dés 2005,
huit centres de référence en autisme (quatre en Flandre et quatre en Wallonie et en région
Bruxelloise). Ils sont subventionnés par I’INAMI et leurs missions sont de deux ordres :

> Réaliser un diagnostic approfondi, pour les enfants, adolescents et adultes ayant une
suspicion d’un trouble envahissant du développement (spectre de I’autisme) ;

119 plan transversal Autisme https://phare.irisnet.be/2017/02/03/plan-transversal-autisme/.

120 https://fr.readkong.com/page/plan-autisme-6045358.

21 https://www.senat.fr/rap/r16-218/r16-218.html.
22https://www.france-assos-sante.org/2017/07/05/prise-en-charge-de-lautisme-et-autres-handicaps-la-belgique-
comme-echappatoire/.
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> Etablir un programme de coordination pour les enfants, adolescents et adultes ayant le
diagnostic de trouble envahissant du développement.

Pour arriver a ce dépistage précoce, il faut que les professionnels soient attentifs aux premiers
signes qui pourraient les alerter mais, il est également essentiel qu’ils soient attentifs aux
témoignages des parents. Le plan autisme souhaite donc « former les professionnels de la
premiére ligne a la détection de I’autisme et renforcer le soutien professionnel a méme de poser
le plus t6t possible un diagnostic?® ».

Le troisieme point commun avec la France vise la pleine inclusion des jeunes autistes dans
I’enseignement ordinaire ainsi que I’intégration de classes d’enseignement spécialisé dans ces
établissements ordinaires.

La Fédération Wallonie Bruxelles a ainsi adopté fin 2017 un décret relatif a I’accueil, a
I’accompagnement et au maintien dans I’enseignement ordinaire fondamental et secondaire des
éleves présentant des besoins spécifiques, applicable des la rentrée 2018/2019. Ce décret prévoit
que tout éleve de I’enseignement ordinaire, fondamental et secondaire, qui présente un ou des
besoin(s) spécifique(s) est en droit de bénéficier d’aménagements raisonnables mateériels,
organisationnels ou pédagogiques appropriés, pour autant que sa situation ne rende pas
indispensable une prise en charge par I’enseignement spécialisé*?,

Mais, comme en France, I’intégration et I’inclusion sont des combats difficiles puisque « Sur
les mémes dix derniéres années, I’enseignement maternel spécialisé a augmenté de 32 %, le
primaire de 13 % et le secondaire de 21 %%,

2.2.2.2 Les revendications du secteur associatif: des parents en demande de
concertation

Il 'y a un réseau assez dense d’associations dédiées a I’autisme dans toute la Belgique et
notamment dans toutes les provinces de la Wallonie et a Bruxelles. L’association sans but
lucratif Inforautisme asbl, en fournit la liste sur son site web*?®

Des 2013, le Gamp (groupe d’action pour le manque de places), inforautisme asbl, I’Adepa
(association de parents pour I’épanouissement des personnes avec autisme), la ligue des droits
de I’enfant, la ligue des droits des personnes handicapées, avaient cree un collectif pour
revendiquer un plan autisme. Aujourd’hui, les associations se montrent tres actives dans le suivi
et I’évaluation du plan autisme.

123 http://www.inforautisme.be/03bel/politique_autisme.htm.

124 https://www.revuegeneraledudroit.eu/blog/2021/11/10/cadre-juridique-de-la-scolarisation-des-enfants-en-
situation-de-handicap-en-belgique/.

125 https://www.revuegeneraledudroit.eu/blog/2021/11/10/entretien-avec-patrick-beaufort-sur-le-cadre-legislatif-
belge-de-linclusion-en-milieu-scolaire-ou-universitaire/.

126 Info@inforautisme.be.

70


http://www.inforautisme.be/03bel/politique_autisme.htm
https://www.revuegeneraledudroit.eu/blog/2021/11/10/entretien-avec-patrick-beaufort-sur-le-cadre-legislatif-belge-de-linclusion-en-milieu-scolaire-ou-universitaire/
https://www.revuegeneraledudroit.eu/blog/2021/11/10/entretien-avec-patrick-beaufort-sur-le-cadre-legislatif-belge-de-linclusion-en-milieu-scolaire-ou-universitaire/
mailto:nfo@inforautisme.be

Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

Elles ont critiqué le manque de concertation : « Les différents commentaires des parents face a
ce plan autisme, nous ont interpellés. Il semblerait, en effet, que contrairement a ce que la presse
a pu relater, ce plan autisme n’a absolument pas été réalisé en concertation avec les parents?” ».

A I’exemple des associations francaises, elles maintiennent la pression :

« Si nous saluons toute une série d’engagements et mesures réclamés depuis de
nombreuses années par le secteur (soutien aux aidants, recensement des besoins,
information, services d‘aide a | 'inclusion) nous restons sur notre faim par rapport a des
problématiques mises en évidence et, a plusieurs reprises, pendant les précédentes
législaturest?® ».

En début d’année, le terrain faisait part de ses réflexions concernant ce Plan autisme, deux ans
apres sa mise en pratique. Les conclusions ne semblent pas étre plus positives a I’heure actuelle.
Tant au niveau des structures que de la réelle prise en charge, beaucoup de chemin doit encore
étre parcourul?,

2.3 Le cas du Luxembourg : une prise en charge spécifique de I’autisme

Le Grand-Duché de Luxembourg est une démocratie parlementaire sous le régime
d’une monarchie constitutionnelle. Comme dans tous les régimes parlementaires, le pouvoir
exécutif est entre les mains du Gouvernement qui est formé a I’issue des élections législatives.

Le territoire du Grand-Duché est actuellement divisé en 102 communes. Les communes sont
regroupées en douze cantons. Les cantons ne disposent pas d’une structure administrative
propre, ils servent d’unités territoriales pour délimiter les circonscriptions électorales et
les arrondissements judiciaires.

Chagque commune dispose d’une autonomie pour tout ce qui a trait aux intéréts exclusivement
locaux avec des compétences obligatoires et facultatives. Toutefois, I’Etat dispose encore d’un
pouvoir de tutelle administrative qui lui permet de s’assurer que les décisions communales sont
conformes au droit national. Au Luxembourg, la compétence en matiéere de handicap reléve de
I’Etat, sachant que pour I’autisme interviennent d’autres acteurs.

127 https://www.esenca.be/wp-content/uploads/2021/06/Analyse-28-plan-autisme. pdf.
28https://pro.guidesocial.be/articles/carte-blanche/autisme-le-gamp-attend-des-gestes-forts-de-la-part-des-
nouveaux-elus.

129 https://pro.guidesocial.be/articles/actualites/premier-bilan-du-plan-autisme-a-bruxelles.
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2.3.1 La gestion de la politique du handicap : une approche globale

Au sein du Gouvernement luxembourgeois, le ministére de la Famille, de I’Intégration et a la
Grande Région est responsable de la politique en faveur des personnes handicapées®.

A ce titre, il gére ’accréditation et la surveillance des services d’accueil de jour et/ou de nuit,
de formation, d’information, de consultation, de travail, de rééducation et d’assistance a
domicile pour personnes handicapées, la mise en ceuvre de 1’accessibilité physique, la prise en
charge des salariés handicapés, la supervision des ateliers protégés et des services pour
personnes handicapées du centre hospitalier neuropsychiatrique.

Le ministre peut solliciter le Conseil supérieur des personnes handicapées (CSPH) qui, en tant
qu’organe consultatif, a pour mission de I’assister et de le conseiller dans son travail de
coordination de la politique gouvernementale en faveur des personnes handicapées. Composé
de onze membres et notamment de représentant(e)s de personnes handicapées et d’associations
gestionnaires de services, il se réunit au moins quatre fois par an®!.

Au méme titre que la France et la Belgique, le Luxembourg figure parmi les 81 premiers pays
a signer la Convention relative aux droits des personnes handicapées et son Protocole facultatif
(ci-apres la CRDPH) adoptés le 13 décembre 2006 par I’Assemblée Générale des Nations
Unies'®2. Aprés sa ratification en 2011, a été adopté un premier plan d’action national 2012-
2017 ayant pour but de définir onze domaines prioritaires en matiére de handicap ou il y avait
un grand besoin d’agir.

En 2018, le gouvernement luxembourgeois s’est engagé a élaborer un second plan d’action
national pour la période de 2019 a 20243, On se limite a huit des onze thémes précédemment
définis dans le premier plan : sensibilisation, reconnaissance de la personnalité juridique dans
des conditions d’égalité, autonomie de vie et inclusion dans la société, liberté d’expression et
d’opinion et acces a I’information, éducation, santé, travail et emploi, participation a la vie
politique'®. Ce deuxiéme plan d’action national a été approuvé, le 20 décembre 2019, par le
Conseil de Gouvernement. Chague ministére concerné a pris I’engagement de réaliser des
actions concretes afin d’atteindre un but précis dans un délai déterminé.

Au nombre des mesures adoptées, on peut citer la loi du 18 juin 2018 portant institution d’un
service de médiation au maintien, a I’inclusion et a I’intégration scolaires, la loi du 20 juillet
2018 portant création de Centres de compétences en psychopédagogie spécialisée en faveur de
I’inclusion scolaire ou le projet de réglement grand-ducal concernant la création et I’utilisation
d’une carte de stationnement pour personnes handicapées approuvé par le Conseil de
gouvernement dans sa séance du 11 juillet 2019.

130 https://mfamigr.gouvernement.lu/fr/publications/plan-strategie/handicap.html.

131 handicapees/organismes-consultatifs/conseil-superieur-des-personnes-handicapees-csph.html.
132 | a Suisse a ratifié la convention le 15 avril 2014.

133 https://mfamigr.gouvernement.lu/fr/le-ministere/attributions/personnes-handicapees/pan.html.
134 https://mfamigr.gouvernement.lu/fr/publications/plan-strategie/handicap.html.
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Dans le deuxieme plan ou le Gouvernement affiche 29 priorités, 55 objectifs et 97 actions
concretes, il est question de tous les aspects de la vie des personnes en situation de handicap.
C’est le handicap dans sa globalité qui est pris en compte et il n’y a pas dans ce document de
pres de 160 pages, de mention spécifique a I’autisme. On en parle sans le citer puisque dans les
chapitres 5 et 6, dediés a I’éducation, il est évoque des mesures a I’intention des « enfants a
besoins spécifiques ».

2.3.2 La prise en charge de I’autisme par les acteurs publics

L autisme, c’est 1% de la population totale au Luxembourg, soit 6300 personnes. Il existe
encore une tres forte majorité de personnes qui n’ont pas fait la démarche de réaliser un
diagnostic et donc ne se savent pas atteintes de ce handicap. En 2022, 253 diagnostics ont été
réalisés sachant qu’il y a un an d’attente.

Dans le cadre de la politique publique en faveur des personnes handicapées, il y a bien des
acteurs spécifiques qui prennent en charge les troubles du spectre autistique au Luxembourg.

2.3.2.1 Les centres de compétences en psychopédagogie spécialisée en faveur de
I'inclusion scolaire

IIs ont été créés a I’issue du premier plan d’action national pour la mise en ceuvre de la
Convention relative aux droits des personnes handicapées adoptée par la loi du 20 juillet
2018,

Selon I’article 2 de la loi, « Sont créés des Centres de compétences en psycho-pédagogie
spécialisée offrant a des enfants ou des jeunes a besoins éducatifs spécifiques des prises en
charge spécialisées. Cette offre s’adresse aux enfants ainsi qu’aux jeunes ayant déepassé I’age
de dix-huit ans si leur formation I’exige ».

Les prises en charge spécialisées des enfants ou jeunes a besoins éducatifs spécifiques par les
Centres sont subsidiaires aux offres des écoles et des lycées.

Pour I’ensemble des Centres, il est créé une agence de transition a la vie active. Cette agence
assure la mise en réseau et la coordination de I’offre propédeutique professionnelle des Centres,
engage des actions facilitant I’acces a la formation professionnelle, I’insertion sur le marché du
travail, I’admission dans un atelier protégé ou dans une structure d’activités de jour des jeunes
a besoins éducatifs spécifiques.

Outre un centre de logopédie, les compétences de ces centres portent sur le développement des
compétences relatives a la vue, le développement socio-émotionnel, le développement des

135 https://legilux.public.lu/eli/etat/leg/10i/2018/07/20/a664/jo.
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apprentissages, le développement moteur, le développement intellectuel. Il y a également un
centre pour enfants et jeunes a haut potentiel et un centre spécifiquement dédié aux enfants et
jeunes présentant un trouble du spectre de I’autisme.

Les centres ont pour mission de garantir le droit a la formation des enfants et des jeunes a
besoins éducatifs spécifiques et de favoriser leur développement général, leur autonomie et leur
épanouissement personnel. Dans ce cadre, au niveau du développement de I’enfant ou jeune a
besoins éducatifs specifiques, ils doivent notamment assurer un dépistage systématique dans le
domaine spécifique du centre, établir ou faire établir un diagnostic spécialisé, émettre des
recommandations relatives a I’assistance ou assurer une intervention spécialisee ambulatoire
dans une classe d’une école ou d’un lycée. lls ont aussi comme missions de conseiller les parents
sur les prises en charge spécialisées dont peuvent bénéficier leur enfant ainsi que tous les sujets
ayant trait a leur éducation. Chaque centre comprend une unité d’enseignement, une unité
diagnostic, conseil et suivi, une unité de rééducation et de thérapie et une unité administrative
et technique.

2.3.2.2 Une unité autisme au Centre hospitalier du Luxembourg

Le Centre Hospitalier du Luxembourg est doté depuis 2009 d’une unité autisme composée d’un
pédopsychiatre, d’une psychologue et de deux psychomotriciennes spécialisées dans le
dépistage précoce et dans I’évaluation fonctionnelle individualisée d’enfants jusqu’a 6 ans
présentant un trouble du contact et de la relation. Cette unité dispose d’un plateau technique et
de I’ensemble de spécialisations pédiatriques complémentaires, étant donné la multifactorialité
de lorigine des troubles autistiques et des voies de développement. Elle offre un
accompagnement de la famille, la prise en charge relationnelle et développementale
individuelle ou groupale de I’enfant, en collaboration étroite avec les professionnels et
structures impliquées®3,

2.3.2.3 La fondation autisme Luxembourg : un acteur privé en demande

Comme dans les autres pays, cet acteur privé qu’est la Fondation Autisme Luxembourg (FAL)
a été fondée le 18 juin 1996 a I’initiative d’un groupe de parents affectés. Face a un manque de
structures et de services pour les personnes atteintes d’autisme au Luxembourg, ils se sont
rassemblés avec I’objectif de fournir a leurs enfants les soins adaptés a leur handicap. Depuis,
la mission de la fondation est de promouvoir et de défendre les droits des personnes atteintes
d’autisme indépendamment de la sévérité de leurs conditions. La FAL a été reconnue d’intérét
public le 6 octobre 1996,

136 https://kannerklinik.chl.lu/fr/dossier/mon-enfant-est-il-autiste-diagnostic-et-intervention-precoce.
137 https://www.fal.lu/services/.
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La fondation dispose d’un total de 6 foyers. Chaque foyer est doté d’une capacité d’accueil
comprise entre 6 et 7 personnes. Cet espace permet a chaque pensionnaire de mener une vie
digne, adaptée a leurs besoins spécifiques et dans une atmosphere familiale. Au total, pas moins
de 39 résidents sont ainsi répartis sur les deux sites concernés. Mais elle compte également des
centres de jour pour les enfants et soutien extra-scolaire, service qui existent depuis 2012.

Selon le porte-parole de la Fondation, ces 25 derniéres années, la FAL a fortement grandi : plus
d’usagers, plus de personnel, plus de services.

« Nous essayons de veiller a une qualité de vie optimale pour nos bénéficiaires et pour
cela nous mettons I’accent sur la formation continue de notre personnel ».

A la question de savoir si la Fondation est suffisamment soutenue par les autorités, il fait une
réponse tout en nuances qui n’est pas sans rappeler les positions de ses homologues francais ou
belges :

« Nous nous sentons soutenus par notre ministere de tutelle, le ministére de la Famille,
de I'Intégration et a la Grande Région. Par contre, il faudrait libérer plus de budget
pour que les listes d’attente pour les demandes d ‘évaluation diagnostique soient plus
courtes. 1l faudra continuer a développer des hébergements spécialisés, des services
d’activité de jour, et accentuer le soutien pour les personnes TSA sans retard intellectuel
(Asperger) comme des services d’inclusion professionnelle ou des appartements
supervises. Il'y a encore des progres a faire et la demande de soutien et de services de
la part des familles et personnes concernées est grande®® ».

2.4 La Suisse : une confédération, 26 cantons

La Suisse est un Etat fédéral dont la constitution**® ne contient pas moins de 195 articles. Par
ailleurs, les Etats fédérés que sont les 26 cantons, sont dotés d’une constitution. Ces
constitutions cantonales doivent étre garanties par I’Etat fédéral dénommé la Confédération,
sous réserve gu’elles ne sont pas contraires au droit fédéral (article 51). Enfin, selon la
constitution féderale (article 50), les 2148 communes voient leur autonomie garantie dans les
limites fixées par le droit cantonal, et il est précise que la Confédération tient compte des
conséquences éventuelles de son activité pour les communes.

C’est le titre 111 de la constitution fédérale qui fixe les regles de la répartition des taches entre
la Confédération et les cantons. Cette répartition repose sur le principe de subsidiarité.

La Confédération accomplit les taches que lui attribue la constitution (article 42). Les cantons
définissent les taches qu’ils accomplissent dans le cadre de leurs compétences (article 43). Et
I’article 43a définit la subsidiarité en ajoutant « la Confédération n’assume que les taches qui
excedent les possibilités des cantons ou qui nécessitent une réglementation uniforme par la

138 https://lequotidien.lu/luxembourg/autisme-au-luxembourg-plus-dusagers-de-personnel-de-services/.
139 Nouvelle constitution entrée en vigueur le 1% janvier 2000, a la suite du vote populaire du 18 avril 1999.
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Confédération ». Selon I’article 44, «la Confédération et les cantons s’entraident dans
I’accomplissement de leurs taches et collaborent entre eux ».

Les cantons mettent en ceuvre le droit fédéral conformément a la constitution et a la loi. La
Confédération laisse aux cantons une marge de manceuvre aussi large que possible en tenant
compte de leurs particularités (article 46). De son c6té, la Confédération respecte I’autonomie
des cantons (article 47). Mais le droit fédéral prime le droit cantonal qui lui est contraire et la
Confédération veille a ce que les cantons respectent le droit fédéral (Article 49).

Voila pour les grands principes mais, pour le détail de la répartition des compétences et des
autorités competentes, il faut ensuite prendre connaissance des cent pages qui suivent. Plus de
quatre-vingt articles'*° passent en revue les affaires étrangéres, la sécurité, la défense nationale,
la protection civile, la formation, la recherche, la culture, I’environnement et I’aménagement
du territoire, les travaux publics et les transports, I’énergie et les communications, I’économie,
le logement, le travail, la sécurité sociale et la santé, le séjour et I’établissement des étrangers,
le droit civil, le droit pénal et la métrologie, le régime des finances.

2.4.1 Les politiques publiques du handicap en Suisse

Le Gouvernement de la Confédération se dénomme Conseil Fédéral. Il comprend sept
membres, gestionnaires des départements fédéraux. La politigue du handicap reléve du
Département fédéral de I’intérieur. Le conseiller fédéral en charge de ce Département assure la
tutelle de I’Office fédéral des assurances sociales (OFAS), responsable du systeme suisse de
sécurité sociale qui gére notamment I’Assurance-Invalidité au profit des personnes
handicapées*!.

La constitution opere une premiere répartition des taches entre la Confédération et les cantons.

La Confédération est chargée de prévoir par la loi les mesures en vue d’éliminer les inégalités
qui frappent les personnes handicapées (article 8). A la demande des cantons intéressés, la
Confédération peut donner force obligatoire générale a des conventions intercantonales ou
obliger certains cantons a adhérer a des conventions intercantonales qui portent sur les
institutions d’intégration et la prise en charge des personnes handicapées (article 48a). L article
108 lui enjoint de prendre en considération les intéréts des personnes handicapées dans toutes
ses initiatives pour encourager la construction de logements et de I’accession a la propriété.

De leur c6té, les cantons pourvoient a I’aide et aux soins a domicile en faveur des personnes
handicapées (article 112c) sachant que pour soutenir les efforts déployés a I’échelle nationale,

140 https://www.parlament.ch/fr/%C3%BCher-das-parlament/fonctionnement-du-parlement/droit-
parlementaire/constitution-federale.
141https://www.edi.admin.ch/edi/fr/home/le-dfi/organisation/offices-federaux/office-federal-de-la-sante-
publique-ofsp.html.
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la Conféderation peut utiliser a cette fin les ressources financiéres de I’assurance invalidité
(article 112c).

La loi fédérale prévue par la constitution, sur I’élimination des inégalités frappant les personnes
handicapées, a été adoptée par I’Assemblée fédérale de la Confédération suisse le 13 décembre
200242, Selon I’article 5, la Confédération et les cantons prennent les mesures que requiérent
la prévention, la reduction ou I’élimination des inégalités sachant que les cantons peuvent
édicter des dispositions plus favorables aux personnes handicapées (article 4).

Il'y a inégalité lorsque les personnes handicapées (déficience corporelle, mentale ou psychique)
font I’objet, par rapport aux personnes non handicapées, d’une différence de traitement en droit
ou en fait qui les désavantage sans justification objective ou lorsqu’une différence de traitement
nécessaire au rétablissement d’une égalité de fait entre les personnes handicapées et les
personnes non handicapées fait défaut (article 2). Il peut s’agir de I’inégalité dans I’acces a une
construction, a une installation, a un logement ou a un équipement ou véhicule des transports
publics, dans I’acces a une prestation lorsque cet acceés est impossible ou difficile aux personnes
handicapées, dans I’acceés a la formation ou a la formation continue. Par ailleurs, des mesures
spécifiques sont prévues en faveur des personnes handicapées de la parole, de I’ouie et de la
vue (article 14).

La Confédération peut mettre sur pied des campagnes d’information (article 18) et des
programmes destinés a améliorer I’intégration des personnes handicapées dans la société dans
les domaines de la formation, de I’activité professionnelle, du logement, du transport, de la
culture et du sport (article 16). Le Conseil fédéral peut aussi initier ou encourager des projets
pilotes de durée limitée en vue de tester des systémes incitatifs destinés a favoriser I’intégration
professionnelle des personnes handicapées.

Un Bureau de I’égalité pour les personnes handicapées*® est institué auprés du Conseil fédéral
avec notamment pour fonctions de promouvoir I’information, les programmes et campagnes
relatives au handicap ainsi que la coordination des différentes institutions publiques et privées
actives dans ce domaine (article 19).

Pour les cantons, la loi leur attribue des compétences spécifiques (article 20) :

> Les cantons veillent a ce que les enfants et les adolescents handicapés bénéficient d’un
enseignement de base adapté a leurs besoins spécifiques.

> lls encouragent I’intégration des enfants et adolescents handicapés dans I’école
réguliére par des formes de scolarisation adéquates pour autant que cela soit possible et
serve le bien de I’enfant ou de I’adolescent handicapé.

142 https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/510/fr.
143https://www.edi.admin.ch/edi/fr/home/le-dfi/organisation/services-specialises/bureau-federal-de-legalite-pour-
les-personnes-handicapees-bfeh.html.
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> lls veillent notamment a ce que les enfants et les adolescents qui ont des difficultés de
perception ou d’articulation ainsi que leur proche entourage puissent apprendre une
technique de communication adaptée a ces difficultés.

Par ailleurs, la loi fédérale du 6 octobre 2006 sur les institutions destinées a promouvoir
I’intégration des personnes invalides!#4, énonce que chaque canton garantit que les personnes
concernées domiciliées sur son territoire ont a leur disposition des institutions répondant
adéquatement a leurs besoins (article 2). Pour la mise en ceuvre de ce principe, il appartient aux
cantons de reconnaitre les institutions (article 4). Les organisations d’importance nationale qui
représentent les personnes handicapées peuvent, si elles existent depuis au moins dix ans, faire
recours contre la decision de reconnaissance d’une institution (article 9).

Il existe une Conférence des directrices et directeurs cantonaux des affaires sociales (CDAS)
qui dirigent les departements des affaires sociales au sein des gouvernements de chacun des 26
cantons. La CDAS est active dans cing domaines : le systéme de sécurité sociale, la politique
familiale et sociale, la politique de I’enfance et de la jeunesse, la migration et la politique en
faveur des personnes handicapées. La CDAS cherche des solutions novatrices dans le domaine
social avec pour objectif d’optimiser les résultats de la politique sociale. Dans ce contexte, elle
travaille en étroite collaboration avec des partenaires a tous les niveaux de I’Etat ainsi qu’avec
la société civile. Elle défend les intéréts sociopolitiques des cantons au Parlement, auprés du
Conseil fédeéral, de I’administration féderale et du public. Elle promeut la collaboration entre
les cantons dans tous ces domaines et contribue ainsi a I’harmonisation de la politique
socialel#,

En janvier 2017, le Conseil fédéral de la Confédération a pris acte d’un rapport du Département
fédéral de I’intérieur (DFI) relatif a la politique en faveur des personnes handicapées. Selon ce
rapport, «si ces derniéres années en Suisse, la situation des personnes handicapées s’est
considérablement améliorée... La participation sur un pied d’égalité des personnes en situation
de handicap, comme I’exige la Constitution fédérale, n’est pas encore garantie'*6».

Le rapport définit huit objectifs et quinze mesures visant a améliorer I’égalité, la mise en réseau,
le pilotage et la transparence dans la politique en faveur des personnes handicapées. L’objectif
principal est d’encourager I’insertion professionnelle*’. A I’issue de ce rapport, le Conseil
fédéral a chargé le DFI de discuter les mesures proposées avec les cantons et les associations
concernées et de présenter un nouveau rapport pour fin 2017. Ce rapport verra le jour en mai
2018 et il en résultera la création d’un groupe de travail « Politique en faveur des personnes

144 https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2007/802/fr.

145 https://www.sodk.ch/fr/organisation/.

146 https://www.admin.ch/gov/fr/accueil/documentation/communiques.msg-id-70710.html.
47https://www.edi.admin.ch/dam/edi/fr/dokumente/gleichstellung/publikation/Bericht%20Entwicklung%20Behi
ndertenpolitik.pdf.download.pdf/Rapport_sur_le_d%C3%A9veloppement_de la_politique_en_faveur_des_perso
nnes_handicap%C3%A9es.pdf.
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handicapées de la Confédération et des Cantons » pour la mise en ceuvre d’un programme
pluriannuel « Autonomie » pour les années 2020-2021%48,

2.4.2 La prise en charge de I’autisme

La reconnaissance de I’autisme émane d’une initiative parlementaire qui a conduit le Conseil
fédéral a promouvoir une demarche de concertation qui a donné lieu a un rapport d’orientations
et de mesures proposes a tous les acteurs concernés.

2.4.2.1 La reconnaissance parlementaire de | autisme

Le 16 mars 2012, un membre du Conseil des Etats, la chambre qui, au Parlement, représente
les cantons, interpelle le Gouvernement sur les troubles du spectre de I’autisme en déposant ce
qu’il est convenu d’appeler en Suisse un postulat relatif au « soutien offert aux personnes
atteintes d’autisme ou d’un trouble envahissant du développement4%».

Dans le cadre de sa réponse a I’interpellation, le Conseil fédéral a reconnu que la situation était

insatisfaisante « dans notre pays, s’il n’existe aucun recensement dans ce domaine, on estime
gu’au moins 50 000 personnes seraient touchées. Par ailleurs, de nombreuses recherches
montrent une augmentation importante des cas ». Selon lui, «il s’agit pour notre pays de
prendre conscience de cette réalité et de la considérer de maniére spécifique®®».

Cette reconnaissance parlementaire de la spécificité de I’autisme mobilise le Conseil Fédéral
sur la nécessité d’améliorer la situation des enfants, des adolescents et des adultes atteints de
troubles du spectre de I’autisme.

En vue d’atteindre cet objectif et en se basant sur les résultats d’une recherche commandée a
cette fin, le Département fédéral de I’Intérieur, a institué un groupe de travail composé de
représentants des cantons, de la Confédération et d’autres acteurs concernés (associations de
parents, sociétés de discipline médicale). Parmi ces acteurs figure I’association Autisme Suisse
qui est en phase de réorganisation depuis 2021 et dont le « site web ne sera plus actualisé ». On
peut néanmoins se référer au site de Autisme Suisse Romande®®!. Placé sous la direction de
I’Office fédéral des assurances sociales, ce groupe de travail devait présenter au Conseil fédéral
une évaluation des recommandations formulées dans le rapport de recherche et étudier comment
une vision commune pourrait étre élaborée.

148https://www.edi.admin.ch/dam/edi/fr/dokumente/gleichstellung/publikation/Politique%20en%20faveur%20de
s%20personnes.pdf.download.pdf/Politique%20en%20faveur%20des%20personnes.pdf.

149 https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20123317.

150 https://www.parlament.ch/fr/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20123672.

151 https://www.autisme.ch/autisme-suisse-romande/association.
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A I’issue de ce long processus initié par le Parlement de la Confédération en 2012, le Conseil
Fédéral a adopté le 17 octobre 2018 un rapport sur les troubles du spectre de I’autisme®®2,

2.4.2.2 Trois grandes priorités

Dans le rapport, le Conseil fedéral definit trois axes d’intervention prioritaires en vue d’obtenir
une amélioration a long terme. Puis, il recense des mesures concrétes destinées a ameliorer la
situation dans les domaines de I’école, du logement, des services de reléve ou des activités de
loisirs.

On retrouve dans ces choix, trois grandes priorités déja constatées dans les pays précédemment
étudiés.

24.2.2.1 Le diagnostic précoce

Selon le rapport, seul un diagnostic précoce et exact permet de recourir a des offres de soutien
adaptées et d’éviter des traitements inadéquats. Le constat est fait que, dans de nombreux
cantons, en cas d’autisme infantile, I’acces a un examen et a la pose d’un diagnostic n’est pas
aisé en raison de la pénurie de professionnels et de I’insuffisance des compétences dans le
domaine du spectre de I’autisme. Pour autant, il n’est pas nécessaire de mettre en place dans
chaque canton un centre spécialisé dans la pose de diagnostics d’autisme : « Lorsque la mise en
place d’un tel centre n’est pas judicieuse en raison du faible nombre de cas, la collaboration
avec d’autres cantons devrait étre clairement définie. Plusieurs cantons pourraient se regrouper
ou certains cantons pourraient garantir un acces a leurs services selon des régles fixes!™ ».

24.2.2.2 La scolarisation

L’intégration des enfants et adolescents handicapés dans I’école réguliére est une tache des
cantons mais le Conseil fédéral fait un bilan réservé de leur action. « Si les structures scolaires
prennent de plus en plus en compte les besoins spécifiques des personnes souffrant d’un
handicap, spécialement au niveau de I’eécole obligatoire, I’activité en la matiére s’est pour
I’instant limitée, dans les cantons, a I’élaboration des fondements et des principes, qu’il s’agit
a présent de mettre en ceuvre ».

Les cantons sont invités a se concentrer sur des mesures plus concretes qui favorisent
activement I’intégration mais le rapport préconise de ne pas perdre de vue que celle-ci n’est pas
toujours possible dans les structures ordinaires pour les enfants, les adolescents et les jeunes
adultes atteints d’une forme grave de TSA. Pour étayer I’idée que dans certains cas, seul un

152 https://www.admin.ch/gov/fr/accueil/documentation/communiques.msg-id-72537.html.
153 Rapport précité page 13.
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cadre protége permet de déployer au mieux les potentialités de ces personnes, le Conseil fedéral
fait référence a une enquéte menée dans le canton de Vaud qui montre que des offres spécifiques
peuvent réduire le besoin d’encadrement. « Selon cette étude, ce besoin est de 2,2 équivalents
plein temps pour I’encadrement de personnes atteintes d’autisme dans un groupe d’habitation
non specifique, mais il descend a 1,5 équivalent plein temps dans les groupes qui accueillent
spécifiquement des personnes présentant un TSA* »,

24.2.2.3 Le logement

On retrouve en Suisse le constat négatif d’autres pays européens. « Malgré la richesse de I’ offre,
on observe dans I’ensemble, pour les (jeunes) adultes atteints d’une forme légére d’autisme, un
manque évident de programmes qui répondent au besoin de soutien individuel pour le passage
de la vie dans le cadre familial & une vie autonome ou a I’accompagnement a domicile, et qui
soient propres a les aider a organiser leur vie quotidienne ».

Cantons et Confédeération remarquent que la législation en vigueur ne permet pas toujours
d’offrir la meilleure solution de logement pour la personne avec handicap et « pour I’instant, le
développement de formes de logement spécialement destinées aux personnes présentant un
TSA, doit se faire dans le cadre juridique en vigueur ».

Néanmoins le Conseil Fédéral annonce le lancement d’un projet de recherche dont les résultats
pourront bénéficier aussi aux personnes souffrant d’un TSA «si I’on parvient a trouver un
nouveau systeme de financement du logement qui réponde mieux aux besoins de toutes les
personnes handicapées en garantissant une certaine flexibilité!® ».

En conclusion de son rapport, le Conseil fédéral s’engage a continuer son action. Sachant que
la mise en ceuvre des mesures dépend des acteurs concernés et spécialement des cantons, il les
invite a étudier les orientations et les mesures qu’il préconise pour réfléchir a ce qu’ils peuvent
entreprendre concrétement dans leur domaine de compétence.

Conclusion du chapitre

Le tableau de la figure 1 synthétise les éléments releves pour chacun des quatre pays.

154 pages 31 et 36 du rapport précité.
155 Rapport précité p.35.
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Francelt? Belgique[3] Luxembourg[4] Suisse[5]
Nb d’habitants 67,5 millions 11,59 millions 639 000 8,698 millions
Nb de personnes avec TSA 700 000 80 000 6 300 50 000
Prévalence[6] 1/100 1/100 1/100 1/100

I’autisme

Age de prise en charge de

Entre 3 et 5 ans

Entre 3 et 5 ans

Entre 3 et 5 ans

Entre 4 et 5 ans

Signature convention
relative aux droits des
personnes handicapées

oui en 2006

oui en 2006

oui en 2006

oui en 2006

Planification des mesures a
prendre pour le handicap

Oui a I’échelle de I’Etat

Oui a I’échelle des régions

Oui a I’échelle nationale pour le

Oui sous forme d’un rapport de

Axes prioritaires des
politiques publiques

Dépistage précoce
Prise en charge

Dépistage précoce
Prise en charge

ou I’autisme handicap préconisations
Depuis 2005 2016 2012 2018
Repgrage / Diagnostic sur 1 6800 850 122 695
année
Centres de références
Autisme 27 8 11 7
http: .inf tisme.be/03b https: .autisme.ch/auti liens
https://gncra.fr/ pi/fwww.in ora}J isme.be/ https://cc-ctsa.lu/nos_sites/ psi//www.autisme ch/autisme/liens
el/type_services.htm et-adresses
https://autisme-ge.ch/centre-d-accueil-et-
de-soutien-en-autisme-casa/
Scolarisation Scolarisation Scolarisation Scolarisation

Dépistage précoce
Prise en charge

Dépistage précoce
Prise en charge

Caractéristiques
communes

Intervention des pouvoirs publics
nationaux et/ou locaux
Mobilisation des familles
Mouvement associatif structuré
Prise de conscience lente et
progressive

Intervention des pouwoirs publics
nationaux et/ou locaux
Mobilisation des familles
Mouvement associatif structuré
Prise de conscience lente et
progressive

Intervention des pouvoirs publics
nationaux et/ou locaux
Mobilisation des familles
Mouvement associatif structuré
Prise de conscience lente et
progressive

Intervention des pouwoirs publics
nationaux et/ou locaux
Mobilisation des familles
Mouvement associatif structuré

Prise de conscience lente et progressive

[[11] https://www.autismeinfoservice.fr/adapter/essentiel/chiffres-statistiques
[[21] http://mwmw.mutualistes.com/strategie-pour-I-autisme-un
[[31] https://www.participate-autisme.be/go/fr/comprendre-l-autisme/qu-est-ce-que-l-autisme/autisme-en-chiffres.cfm
[[41] https://mmww.fal.lu/le-blog/rapportannuel/
[[51] https://mmw.newsd.admin.ch/newsd/message/attachments/54034.pdf
[[6]] https://mmw.autismeurope.org/fr/a-propos-dautism-europe/

Figure 7 : Tableau comparatif des quatre états

Au total dans les quatre pays étudiés, 836 300 personnes souffrent de TSA : 700 000 en France,
80 000 pour la Belgique, 6 300 pour le Luxembourg et enfin, 50 000 pour la Suisse'®. Ramené
au nombre d’habitants, on obtient un taux de prévalence®’ identique pour les quatre pays, a
savoir 1 personne sur 100.

L’étude comparative montre que la forme de I’Etat, unitaire ou fédéral, a un fort impact sur les
acteurs publics. En France, I’Etat central et ses autorités déconcentrées n’ont pas vraiment
d’équivalents dans les autres pays. Cela dit, au terme de cette analyse comparée, il est possible

156 \/oir Tableau comparatif figure 7.
157 La prévalence est le nombre total de personnes atteintes par une maladie dans une population donnée a un

moment défini.
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d’établir qu’au-dela des différences liées a I’organisation des quatre Etats, il y a des points de
convergences.

Le premier point de convergence porte sur le processus de reconnaissance de I’autisme. Nous
avons établi, dans ce chapitre, I’émergence d’une sensibilisation de la société aux difficultés
rencontrées par les familles avec enfants TSA, a partir des années 1960. La prise de conscience
s’est lentement développée dans les quatre états, a I’initiative des associations dans les années
qui ont suivi pour aboutir a une reconnaissance officielle de la spécificité de I’autisme en
France, en Belgique et au Luxembourg dans les années 1990 et en 2012 en Suisse. A I’issue de
cette reconnaissance officielle, les Etats ont élaboré des plans d’actions ou des rapports de
préconisations, parfois intégrés a une stratégie globale du handicap. C’est le cas a partir de 2005
pour la France, en 2016 pour Bruxelles et la région Wallonne, en 2012 pour le Luxembourg et
en 2018 pour la Suisse.

Le deuxiéme point de convergence porte sur la forte implication des familles et de leurs
associations. Leur participation a la mise en place des politiques publiques de I’autisme
s’exprime a trois niveaux. D’une part, partout ce sont les familles qui ont pris I’initiative de
revendiquer la prise en considération, par les pouvoirs publics, de leurs difficultés. Tout a
commencé dans des associations locales. C’est la participation militante. Dans ce cadre, elles
ont contribué a faire évoluer la science sur la question trés sensible des causes de I’autisme.
L’usager, « au centre du dispositif », est devenu aujourd’hui un partenaire a part entiere de la
relation de soins, comme I’a initié le modele de Montréal (Lefeuvre, 2018), basé sur le
partenariat entre les patients et les professionnels de la santé et développé a la Faculté de
médecine de I’Université de Montréal. Ce modele de partenariat patient s’appuie sur la
reconnaissance des savoirs expérientiels du patient issus de la vie avec la maladie, et
complémentaires des savoirs scientifiques des professionnels de la santé (Pomey et al., 2015).
D’autre part, une fois les pouvoirs publics sensibilisés, elles ont souhaité étre associées a
I’élaboration des plans d’actions et elles siégent dans les instances consultatives nationales ou
locales des Etats. C’est la participation consultative. Les associations d’usagers sont en
définitive surtout écoutées et participent davantage aux décisions politiques quand leurs options
s’inscrivent dans les grandes tendances de la politique gouvernementale (Demailly, 2014).
Enfin, les associations d’enfants ou d’adultes handicapés ou autistes peuvent étre gestionnaires
de centres d’accueil ou de soins. C’est la participation gestionnaire.

Le troisiéme point de convergence porte sur les secteurs prioritaires ou il faut apporter des
solutions : le repérage, la scolarisation des enfants et I’accueil en structures spécialisées. La
nature de I’Etat fédéral rend difficile la recherche de données quantitatives dans la mesure ol
la gestion des problématiques de I’autisme est réalisée a des échelons décentralisés de type
régions ou cantons. Il est néanmoins possible d’établir que la prise en charge de I’autisme a lieu
dés I’age de 3 ans dans les Etats, & I’exception de la Suisse ol I’age de référence est de 4 ou 5
ans. Cela dit, tous les plans d’action visent a faire des diagnostics encore plus précoces. Pour
les mesures d’accompagnement des familles, nous avons relevé dans tous les Etats, des centres
spécialisés’®®. Quant aux mesures relatives a la scolarisation, la tendance générale vise a

138 \/oir tableau figure 7.
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rechercher le développement d’une scolarisation dans le milieu ordinaire. L’accueil en centres
specialisés n’est pourtant pas écarté pour les enfants et adolescents atteints de troubles graves.

En termes d’évaluation globale, il semble que dans tous les Etats, il y ait une forme de consensus
des familles et de leurs associations pour considérer que des progrés ont été réalises dans
I’ensemble des politiques publiques menées par les gouvernements nationaux ou locaux. Ce
constat est conforme a la Charte d’Ottawa®®® selon laquelle la santé exige un certain nombre de
conditions et de ressources préalables : la paix, un logement, une éducation, de la nourriture,
des revenus, un écosysteme stable, des ressources durables, la justice sociale et I’équité. La
promotion de la santé doit amener chaque responsable politique, a quelque niveau et dans
quelque secteur qu’il intervienne, a prendre conscience des conséquences de ses décisions sur
la santé de la population (Aujoulat et al., 2019).

Les familles et leurs associations n’en restent pas moins convaincues qu’il faut encore
progresser et que la satisfaction des besoins nécessite, comme toutes les problématiques du
handicap, des solutions a la hauteur des enjeux de solidarité et de cohésion sociale.

159 https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/promotion-sante/sante-population/charte-ottawa-promotion-
sante-conference-internationale-promotion-sante.html.
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Chapitre 3: Domaines d’application et impact des nouvelles
technologies en soutien aux TSA

Le premier chapitre a exposé I’émergence des nouvelles technologies pour la prise en charge
ou la compensation du handicap, moteur, sensoriel ou mental. Le deuxieme chapitre a focalisé
sur le trouble du spectre de I’autisme (TSA). Il a montré les difficultés rencontrées par les
familles avec enfants avec TSA et leur implication, méme dans les cas d’accueil en centres
specialisés. Ce troisieme chapitre marie les deux problématiques : il parcourt les solutions
techniques proposees en soutien au TSA, a la fois au domicile et en institution.

Introduction du chapitre

En 2007, dans le rapport « Interventions éducatives, pédagogiques et thérapeutiques dans
I’autisme », les auteurs s’étonnent du trés faible nombre de publications sur les pratiques
habituellement utilisées et I’absence d’études controlées sur leurs effets®.

En 2022, Ouriel Grynszpan, professeur a I’Université Paris-Saclay, note une amélioration mais
elle reste modeste, puisque, dit -il « Il y a prolifération des aides numériques disponibles sur le
marché, dont bien peu sont validées scientifiquement!®! ».

Dans ce contexte et compte tenu de la complexité du sujet, nous nous sommes résolue a
présenter, modestement, quatre projets qui ont été choisis au gré de nos recherches avec une
subjectiviteé relativisée par le fait qu’il nous fallait illustrer des technologies différentes et
pouvoir faire état pour chacune du protocole d’expérimentation. Les différentes technologies
supports des projets sont la vidéo et I’intelligence artificielle, la robotique, les applications
numériques, la réalité virtuelle.

3.1 L’usage de P’intelligence artificielle et de la vidéo

La vidéo est devenue un outil puissant pour I’évaluation et le soutien des personnes avec TSA.
Les enregistrements vidéo permettent aux professionnels de la santé de suivre et d’analyser les
comportements des enfants avec TSA de maniére détaillée. Ces enregistrements peuvent étre
utilisés pour évaluer les compétences sociales, les interactions verbales et non verbales, ainsi
que les comportements répétitifs caractéristiques du TSA (Nadel, Sagnier & Tijus, 2017). La

160 Rapport sur la Direction générale de I’action sociale juin 2007 interventions éducatives pédagogiques et
thérapeutiques proposées dans I’autisme p 262. https://www.autismaide35.com/rapports-dexperts-autisme.
161 Rapport de I’Office parlementaire précité page 53.
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vidéo peut également étre utilisée pour former les parents et les éducateurs sur les stratégies
d’intervention comportementale.

Des etudes scientifiques ont montré I’efficacité de I’utilisation de la vidéo dans le domaine de
I’éducation des personnes autistes. Tout comme la vidéo peut faciliter I’apprentissage d’un
instrument de musique dans la mesure ou on peut « maitriser le rythme de défilement, revenir
en arriere, rejouer une partie en boucle » (Caro Dambreville, 2019), il est établi que le fait de
pouvoir ralentir une vidéo permet également aux enfants avec TSA d’étre plus attentifs aux
informations présentées sur I’écran (Charrier, Tardif & Gepner, 2014). Une autre étude menée
par Charlop-Christy et ses collégues (2000) a démontre que I’utilisation de supports vidéo pour
I’enseignement de compétences sociales a entrainé une amélioration significative des
interactions sociales chez les enfants autistes (Nadel, Sagnier & Tijus, 2017). Nous allons voir
qu’alliée a I’ A (intelligence artificielle), la vidéo peut étre encore plus efficace.

Sachant que les personnes affectées par un trouble du spectre autistique présentent
principalement des problemes de communication et des difficultés dans les interactions
sociales, les parents et leurs associations ainsi que les professionnels ont préconise, dés la fin
du XX siécle, le dépistage précoce de I’autisme et sa prise en charge. Le diagnostic précoce
améliore considérablement les capacités de développement des jeunes enfants autistes et peut
leur permettre d’intégrer le circuit scolaire public. Mais consciente du fait que ce trouble reste
difficile a diagnostiquer avant I’age de 5 ans, une équipe pluridisciplinaire de I’université de
Genéve'®? a développé un nouvel outil pour diagnostiquer précocement I’autisme.

Les chercheurs ont congu un algorithme, utilisant une technologie appelée OpenPose® basée
sur I’intelligence artificielle, capable d’analyser des vidéos montrant un enfant interagissant
naturellement avec un adulte pendant une séance de jeu, sachant que les chercheurs ont choisi
de se concentrer sur les interactions ludiques entre eux. Cet algorithme est capable d’étudier la
communication non-verbale des enfants de maniere anonyme dans la mesure ou les personnes
filmées ne sont représentées que par des squelettes modélisés en batonnets de couleur. Il permet
donc I’analyse des gestes en 6tant toutes les caractéristiques qui pourraient étre discriminantes
(age, sexe, déecor, etc.). Pour les parents, c’est la possibilité d’avoir une premiere évaluation qui
peut confirmer leurs inquiétudes et de consulter plus rapidement un spécialiste. Outre
I’anonymat, cette technique est non invasive pour I’enfant. Pas besoin de capteurs de
mouvements puisqu’il suffit d’une vidéo qui a pu étre réalisée a I’insu de I’enfant. Le protocole
d’expérimentation repose sur un test réalisé aupres de 68 enfants au développement normatif et
68 enfants autistes, tous agés de moins de 5 ans. « Nous avons divisé chaque groupe en deux :
les 34 premiers de chaque groupe ont « éduqué » notre IA afin qu’elle parvienne a différencier
le comportement non-verbal des enfants avec ou sans autisme. Les autres ont ensuite permis de

162 |_équipe est composée de Marie Schaer, professeure associée au Département de psychiatrie de la Faculté de
médecine et membre du Pdle de recherche national Synapsy, en collaboration avec Thomas Maillart, maitre
d’enseignement et de recherche a la faculté d’économie et de gestion Une étude a été réalisée et publiée dans
Scientific Reports le 23 juillet 2022.

163 OpenPose est une bibliothéque de détection de pose humaine qui fonctionne en détectant plusieurs « points
clés » dans le corps humain et en convertissant ces informations en un « squelette » cohérent représentant la
personne.
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tester les compétences de I’algorithme, afin de voir si celui-ci fonctionnait'®* ». Par ailleurs, un
deuxieme contrdle a été réalisé sur 101 autres enfants et I’anonymat permet aux chercheurs non
seulement d’échanger des vidéos entre spécialistes pour affiner un diagnostic, mais aussi de les
utiliser pour des formations auprés des étudiants.

S’agissant d’un premier dépistage, le dispositif permet, selon I’équipe en charge du projet,
d’atteindre un résultat correct dans 80 % des cas'®. Les perspectives sont d’autant plus
encourageantes que ce dépistage pourrait étre accessible a toutes les familles concernées ou
gu’elles soient avec simplement I’aide d’un smartphone. Des anciennes vidéos pourraient
méme étre utilisées. A terme, les chercheurs n’excluent pas d’enrichir I’algorithme en
combinant I’audio et I’image afin d’améliorer le diagnostic.

superposes alenreg

t de préserver le strict minimur stiques d'une

scéne nécessaires a l'identification de l'interaction sociale. © Kojovic, Natraj, Mohanty, Maillart, Schaer.

Figure 8 : Utilisation d 'OpenPose sur une image extraite d 'une vidéo

3.2 Le projet Rob’autisme

Officiellement, la médiation robotique apparait dans les années 1990 quand une chercheuse
anglaise, Kerstin Dautenhahn, constate 1’attrait particulier d’enfants avec TSA pour les
mécanismes robotiques. Elle développe alors le programme européen Aurora qui, dans un
premier temps, regroupe une poignée de chercheurs européens travaillant avec différentes
plateformes robotiques. En 2008, a 1’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques
et technologiques on évoque la « robothérapie!®® ». Des outils intéressants, a base d’animal
robotique, se sont développés pour pallier I’angoisse des personnes. lls imitent un animal
domestique (chat robot thérapeutique, petit chien AIBO) ou non (robot bébé phoque Paro) tout
en ayant un aspect proche de I’animal et en imitant ses réactions. C’est le robot compagnon qui
par la suite, avec le développement des logiciels, devient un « acteur social » qui fait faire a

164 Thomas Maillart, chercheur a I’Institut des sciences de I’information et membre de la Faculté d’économie et de
management (GSEM) et du Centre Universitaire Informatique (CUI) de ’UNIGE.

165 https://www.unige.ch/medias/2021/detecter-lautisme-precocement-par-video.

166 Rapport de I’Office parlementaire précité page 74.
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I’enfant des exercices que le thérapeute prescrit. « L’enfant répond presque spontanément au
robot alors qu’il reste sans réaction face aux sollicitations de I’humain®’ ».

Apres avoir rappelé son histoire avec la mention de ses initiateurs, nous présentons le contenu
du projet, ses résultats, son protocole d’expérimentation et les perspectives d’avenir.

Rob’Autisme a été mené de 2014 & 2017 avec quatre partenaires : le centre culturel Stereolux,
I’Ecole Centrale de Nantes, le Centre Hospitalier Universitaire de Nantes et I’association
Robots ! fondée par et a I’initiative de Sophie Sakka, maitre de conférences a Centrale Nantes.
Cette association a été creée avec I’objectif d’assumer une fonction sociale entre les start-up de
robotique, les chercheurs et les populations afin de proposer des usages sociaux a ces machines.
Elle est notamment chargée de suivre les participants et leurs accompagnants sur le terrain,
trouver des partenaires et les équipes. Lorsqu’en juin 2017, ce partenariat a été interrompu,
I’association et I’Ecole Centrale ont souhaité continuer les ateliers, motivés par les incroyables
progrés en communication observés chez les adolescents qui avaient bénéficié du programme.
La volonté de continuer la recherche sur la compréhension des mécanismes cognitifs enclenchés
par I’utilisation de robots et permettant de telles transformations s’est renforceée.

En résumé, Rob’autisme est un programme d’accompagnement thérapeutique d’adolescents
souffrant de TSA par le biais de robots humanoides (robot NAO, Softbank Robotics), dans un
contexte de médiation culturelle et de création artistique. Ce programme dure deux années, il
accueille six adolescents autistes et repose sur la tenue d’ateliers'®® qui ont lieu tous les
mercredis pendant la période scolaire dans les locaux de I’association. Pour participer au projet,
le participant doit avoir des notions de lecture et d’écriture qui lui permettront de programmer
le robot et le faire s’exprimer a sa place. Chaque année, 20 séances alternent 10 séances de
préparation (écriture des textes, enregistrement de la voix, constitution du décor, etc.) et 10
séances de programmation robotique. Un spectacle mettant en scéne un ou plusieurs robots est
préparé pendant les séances, et présenté a un public restreint comprenant les familles, les
mécénes et des partenaires potentiels, lors d’une 21°™ séance. En premiére année, les
participants vont adapter I’histoire qui leur est donnée avec un robot Nao. En seconde année,
ils vont construire leur propre histoire avec plusieurs robots Nao. Ils découvrent la négociation
et le compromis, qui permettent d’écrire une histoire qui plait a tous. Autre point important, il
faut que I’enfant partage son robot, sa création, avec le monde. « C’est ici le point qui fera
basculer I’enfant de I’enfermement a la communication volontaire. Cette approche se base sur
la technique du danseur d’ombre (I’animateur des marionnettes a fils) : le sujet imprime un
comportement et des paroles au robot, le robot bouge et s’exprime face a des spectateurs. Les
spectateurs regardent le robot et non le sujet, qui est donc protégé et dans I’ombre. Sous cette
protection, il peut faire dire et faire faire ce qu’il veut au robot, et s’exprimer librement®® »,

167 Mme Sophie Sakka, maitre de conférences a Centrale Nantes. Rapport parlementaire précité page 50.

168 Rénald Gaboriau, Les ateliers Rob’Autisme : Le robot extension comme médiation thérapeutique auprés des
personnes présentant un trouble du spectre autistique, thése soutenue le 23 septembre 2020 sous la direction de
Sophie Sakka et Didier Acier https://www.theses.fr/2020ECDN0016.

169 https://www.association-robots.com.
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Figure 9 : Robot Nao (Softbank Robotics)

Le travail en ateliers permet d’observer des effets assez immédiats sur les adolescents. Le temps
de concentration augmente visiblement de séance en séance : 5 a 10 minutes de travail possible
en début de programme, temps de travail limité a 45mn en fin de programme, les 15mn restantes
de la séance étant réservees au jeu — faire parler le robot. Des interactions se créent rapidement
dans la mesure ou les participants se montrent mutuellement les programmations réalisées. 1l y
a aussi une amélioration immédiate des capacités d’écriture, car si les mots sont incorrects, la
synthese vocale du robot les prononcera mal.

Les résultats de ce programme sont spectaculaires en matiere de transformation des habilités
sociales ¢’est-a-dire des capacités qui permettent de comprendre les intentions, émotions et
réactions des autres, et d’y réagir de facon adaptée. Les ateliers rendent les jeunes actifs et
créateurs tant ils se sont appropriés I’outil (Bonfils et al, 2018). Ils y inventent la solution pour
aller vers I’autre. Il y a une meilleure identification de soi et de I’autre. « Les adolescents ont
développé des capacités de communication organisee et volontaire. Certains ont méme acquis
la capacité de commencer ou reprendre leurs études avec un objectif, c’est-a-dire de développer
une capacité de projection temporelle qui pourtant fait défaut aux personnes avec TSA. Le robot
est identifié en tant qu’accélérateur thérapeutique. Le résultat obtenu en quelques semaines est
similaire a celui que nous mettons des années a obtenir en thérapie classique. Scientifiquement,
cette briéveté est remarquable. Ainsi, des jeunes qui ne communiquaient pas sont devenus
socialisables!® »,

L’association suit les recommandations de I’APA"* (American Psychological Association) et
de ’INSERM?"2 qui préconisent une double analyse : quantitative et qualitative, afin d’évaluer
les gains fonctionnels et développementaux mais aussi les processus de changements. Pour

170 Mme Sophie Sakka, maitre de conférences a Centrale Nantes. Rapport parlementaire précité page 51.
1 https://www.apa.org/.
172 https://www.inserm.fr/.
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I’analyse quantitative, elle utilise le test ADI-R (Autism Diagnostic Interview Revised), validé
et reconnu internationalement.

Dans ce cadre, il apparait que le protocole d’expérimentation repose sur plusieurs aspects. En
premier lieu, il faut souligner le protocole humain. Les ateliers sont toujours accompagnes des
mémes personnes, a savoir trois accompagnants qui aident les participants a se concentrer,
rappellent les instructions et aident a trouver I’inspiration ou réaliser leurs idées, un responsable
operationnel qui dirige I’ensemble des séances du programme et un spécialiste de la thématique
traitée dans un atelier spécifique (un spécialiste robotique pour les séances robotiques, un
specialiste du son ou un spécialiste des décors numériques). La stabilité des intervenants et la
permanence du lieu permet de reconstruire pour les jeunes un environnement social, une forme
de micro-société simplifiée dans laquelle les éléments sont fixes et ou ils peuvent s’identifier.
On y retrouve les mémes choses, les mémes lieux et les mémes personnes. C’est ce qui explique
notamment que, des la huitiéme séance, les adolescents passent outre le robot pour s’exprimer
eux-mémes aupres des membres de cette société. 1l y a, d’autre part, un protocole thérapeutique
qui a été exposé par Sophie Sakka lors de son audition par I’Office parlementaire d’évaluation
des choix scientifiques et technologiques. Ce protocole, dit-elle, repose sur trois niveaux de
communication. « La premiére est la communication duale, qui est la plus difficile a réaliser.
Une attention soutenue y est nécessaire et certains patients ne sont pas capables de se concentrer
plus d’une minute au cours d’un face-a-face au début du programme. La deuxiéme est la
communication de groupe : nous Yy travaillons en donnant un exercice a un binéme enfant-robot.
A la fin de chaque exercice, le résultat du travail est montré, ce qui entraine des
applaudissements des autres enfants et de I’équipe encadrante. Surpris au début, les participants
travaillent ensuite plus rapidement afin d’obtenir a nouveau cette valorisation par la
contribution et les applaudissements. La troisiéme, la communication publique, est
extrémement importante. La piéce de théatre est jouée devant ce public restreint. Les
applaudissements du public, auxquels ils ont été préparés pendant les séances, vont stabiliser et
offrir une intronisation sociale aux efforts consentis par les participants autistes tout au long du
processus ».

Lassociation a pour objectif d’étendre ce projet a d’autres populations (jeunes présentant des
TSA de 5 a 8 ans, adultes présentant des TSA, malades d’Alzheimer etc...).

3.3 Les applications numériques pour le soutien aux TSA

Les applications numériques font désormais partie de notre quotidien : elles sont accessibles
depuis nos smartphones ou de nos tablettes. Naturellement, cette technologie a été mise au
service des personnes avec TSA et elles peuvent étre utilisees pour différentes fonctions telles
que le développement du langage, la gestion des émotions ou le renforcement des compétences
cognitives

Nous avons eu I’occasion d’évoquer, dans le premier chapitre, les applications dénommées
Museéo et Muséo+ qui ont été congues par « Signes de sens » en collaboration avec le laboratoire
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DeVisu et le Palais des Beaux-Arts de Lille. Ces applications visent a rendre accessible les
museées a des enfants sourds ou malentendants mais aussi avec TSA. L’application « Muséo+ »
propose un parcours muséal en groupe ou en famille, intégrant des ceuvres sélectionnées avec
le musée, agrémenté de jeux, de questions et de vidéos explicatives. La validation scientifique
repose notamment sur une recherche!™ qui a impliqué cent trente enfants, couvrant cing
catégories (autistes, déficients intellectuels, sourds, précoces et sans handicap). L’analyse
repose sur des mesures physiologiques (oculométriques'’® et électrodermales) et
émotionnelles (valence-activation). Les résultats ont démontré que I’application apaisait et
captivait les enfants avec des déficits intellectuels ou autismes et qu’elle facilitait la médiation
communicationnelle avec les ceuvres d’art.

Nous avons donc fait le choix de présenter ici une autre application : « GATED » en reprenant
la grille d’analyse utilisée pour Rob’autisme.

L application ;GATED (Communication, Autisme et Troubles Envahissants du Développement)
vise a répondre aux besoins éducatifs spécifiques des enfants avec TSA et/ou TED. L’une des
versions a pour objectif d’améliorer la santé bucco-dentaire et se dénomme « CATED pour les
dents ». Nous nous sommes intéressée a I’application qui vise a aider les enfants, dans le cadre
de leurs activités d’apprentissage, a planifier et organiser leurs taches. La premiére version de
I’application a été réalisée en 2011. Accueillie favorablement par le Centre régional autisme
(CRA) des Pays de la Loire, elle a été développée dans le cadre d’une recherche avec les
Universités de Nantes et du Maine et la société Sl Ouest Centre Atlantique.

L application est entierement paramétrable, ce qui signifie que les enseignants / encadrants et
les parents peuvent créer des agendas sur mesure pour chaque enfant en fonction de leurs
besoins spécifiques. lls peuvent ajouter des taches, des rappels, des séquences d’activités,
etc.1”. Une fois I’agenda créé, I’enfant peut I’utiliser avec un timer pour se repérer dans le
temps. L’application le rend plus indépendant en I’aidant & mieux comprendre la succession
des activités dans sa journée et a anticiper les transitions. Elle est gratuite et disponible en langue
frangaise sous Android et 10S.

173 Thése de Fanny Bougenies, 2015.

174 Dispositif d’eye-tracking (oculométrie), qui permet d’enregistrer les mouvements oculaires (fixations et
saccades) et la poursuite oculaire pendant la diffusion de séquences filmées ou d’images sur un écran d’ordinateur,
un certain nombre d’études ont exploré les patterns visuels des personnes avec TSA.

175 https://uncloud.univ-nantes.fr/index.php/s/7PLjJsH3xtF3Jet.
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Exemple de lundi

Lundi

Dormir
00:00-07:15

Réveil
07:15-07:20

Toilettes 1
07:20 - 07-30

Se laver les mains détaillé
07:30 - 0T-36

Céréales
07:35-07:66

Se laver les dents détaillé
7-55 - 0805

S'habiller le matin

08.05- 0815

B¢ 0ms & O

Mettre sa veste

D8:15 - 0820
Ecole

0820 - 0B:30
Dessiner

08:30 - 0:-ED
Récréation

09:50 - 10:06

.,

. "-l —
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Figure 10: Ecran de visualisation d 'un agenda

Cette version de I’application a donc fait I’objet d’un protocole d’expérimentation et d’une
validation scientifique avec theses de doctorat, I’une en informatique (Guffroy, 2017) et I’autre
en sciences de I’éducation (Mercier, 2017). Les expérimentations ont eu lieu dans une classe
Ulis-Ted (unité localisée pour I’inclusion scolaire - troubles envahissants du développement)
pour la premiére et une classe en institut médico-éducatif pour la seconde.

Les protocoles d’expérimentation sont tres proches pour les deux théses et, ici encore, le
protocole humain est important. L’expérimentation se déroule sur une durée d’un an, a raison
d’une séance par semaine et implique un groupe de 5 enfants agés de 7 a 10 ans a I’IME et un
groupe de 6 enfants agés de 6 a 11 ans pour la classe Ulis-Ted. Dans les deux cas, les doctorantes
travaillent en lien étroit avec I’équipe pédagogique pour la classe (une enseignante et deux
auxiliaires de vie scolaire) et I’equipe pluridisciplinaire pour I’lME (éducateurs spécialisés,
professeur des écoles, monitrice-éducatrice). Avec ces équipes, elles ont préparé
I’expérimentation pour leur faire partager les objectifs, rencontrer les parents et établir le lien
de confiance avec les enfants. Ensuite, s’installe la phase de mise a disposition des tablettes et
de I’application, suivie de I’apprentissage de leur utilisation. Méme si tous ont eu besoin de
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I’adulte pour valider leur travail, « en deux séances la totalité des enfants a été capable de faire
I’exercice sans que I’adulte ait a intervenir : c’est-a-dire que chacun des éléves savait démarrer
I’application et saisir les différents eléments pour créer son emploi du temps ». L’acculturation
numérique (Collet et al., 2014) s’est faite rapidement pour ne pas dire naturellement puisque
deux éleves étaient tellement a I’aise avec I’application qu’ils montraient a I’équipe
pédagogique comment s’en servir. « Mais non maitresse ! C’est pas la qu’il faut appuyer !
C ’est comme ¢a qu'’il faut faire ! », alors que I’institutrice était en train de vérifier le travail®®.
Le process d’évaluation de cette démarche est longuement décrit et implique toutes les parties
prenantes de I’équipe de projet. Il en résulte la rédaction d’un cahier d’exigences qui a fait le
point sur les modifications a apporter sur les fonctionnalités existantes et sur les améliorations
a apporter a I’application. Quant a I’analyse des résultats, il apparait que I’application a rempli
son role. Les enfants sont plus autonomes car ils savent que I’information est présente dans
I’application. La socialisation et la communication en sortent renforcées car les tablettes
favorisent les contacts entre les enfants qui discutent des éléments qui s’y trouvent ou plus
simplement qui s’en servent pour jouer ensemble. L’effet médiateur de la tablette se vérifie
aussi pour les relations enfants et personnel éducatif. Comme a I’institut médico-éducatif, les
enfants pouvaient emmener leur tablette a la maison ; les parents ont été associés au travail
d’évaluation par le biais d’entretiens menés par la chercheuse. L analyse des entretiens réalisés
avec les parents confortent les appréciations de I’équipe projet car ils disent observer a domicile
des capacités a se repérer dans le temps et I’espace’’’.

3.4 La réalité virtuelle

Trop lourds, trop chers avec parfois des effets négatifs (vertiges, nausees, fatigue), les casques
peinaient a convaincre (Newbutt et al., 2016). Aujourd’hui les dispositifs de réalité virtuelle
(casques, lunettes connectées, espaces aménages) a leurs débuts suscitent une stimulation
sensorielle jugée prometteuse dans la compréhension et la gestion des troubles du spectre de
I’autisme. Pour I’illustrer, nous avons retenu I’exemple de I’utilisation de casques virtuels dans
les écoles accueillant des enfants avec TSA (Newbutt et al., 2020) au Royaume-Uni. Cette étude
porte sur I’utilisation des casques en milieu scolaire. Elle interroge ces enfants sur le type de
casques et de contenus qui a leur préference, sur leur ressenti de leur utilisation en classe et sur
leurs souhaits en matiére d’usages a I’école.

Les chercheurs ont étudié I’utilisation de visiocasques de réalité virtuelle dans des salles de
classe de quatre écoles, aupres de 43 enfants dont 31 étaient des enfants avec TSA, agés de 6 a
16 ans. Les écoles ont été sélectionnées en fonction des contacts déja établis par I’équipe de
recherche. Elles étaient toutes situées dans les régions du sud-ouest et du sud-est de
I’Angleterre. Pour le projet, ont été retenus des casques de réalité virtuelle disponibles sur le
marché en fin d’année 2018. Chaque type de casque avait ses avantages et inconvénients au
niveau du graphisme 3D, de son utilisation plus ou moins facile, du confort et du prix.

176 These de Marine Guffroy, page 127.
17 Thése de Cendrine Mercier, page 157.
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Figure 11 : Les différents types de casque de réalité virtuelle dans cette étude

La sécurité des participants a été primordiale compte tenu de la spécificité de la perception
sensorielle chez les personnes avec TSA qui pergoivent tous les stimuli de leur environnement
sans filtre et sans sélection. Par ailleurs, certaines recherches suggerent que les casques
devraient étre utilisés avec prudence en raison de leur impact néfaste sur I’équilibre dynamique
(Robert et al., 2016). Il a donc été décidé de prévoir la présence systématique des enseignants
et du chercheur lors de I’utilisation des casques, d’organiser des pauses réguliéres (utilisation
de 2 & 3 minutes a la fois). 1l fallait aussi garantir I’utilisation d’applications appropriées a un
jeune public pour lui assurer un environnement agréable. Le choix des contenus a donc été fait
en concertation avec le personnel des écoles. Enfin, la régle a été posée de I’accompagnement
des enseignants pour aider les enfants a renseigner les questionnaires.

Pour obtenir le ressenti des éleves sur le choix du type de casque et les contenus diffusés, une
échelle composée de pictogrammes leur a été présentée (voir ci-dessous).
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Thinking about your experience just nobv, please complete the following questions (ONE
tick per question, please):

Q1 How did you enjoy your VR experience just now?
1 2 3 4
Did not like it Was okay, but It was good, | Liked it very much
atall felt liked it and would do it
uncomfortable again
i3 o o .o
) S -
Q2 Did you enjoy the images and graphics that you saw?
1 2 3 4
Did not like it Was okay, but It was good, | Liked it very much
atall felt liked it and would do it
uncomfortable again
5 : oiia L .o
~ <SS o =

Figure 12 : Exemple du questionnaire proposé

Les résultats ont mis en évidence une préférence tres nette pour le HTC Vive dans chacune des
quatre écoles et un haut niveau de satisfaction quant au vécu de I’expérience de réalité virtuelle
avec ce casque.

Le projet de recherche visait ensuite & identifier ce que les éléves pouvaient attendre de
I’utilisation des casques. Il leur a donc été présenté une liste d’options possibles :

Développer des compétences sociales

Se préparer a des choses qui me font peur dans le monde réel

Aller dans des endroits que je peux hésiter a fréquenter dans la vie réelle

Rencontrer des gens / se faire des amis

Cela me détend et je me sens calme

Je pourrais faire des choses a ma maniere, a mon rythme

Je pourrais développer des opportunités d’apprentissage pour I’école en réalité virtuelle
Je pourrais aller virtuellement dans des endroits et voir a quoi ressemble le monde dont
on nous parle a I’école.

N GREWDPE
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Le tableau ci-dessous fait la synthése des réponses des enfants pour chacune des options.

What could or would you use VR HMDs for?
35

i
£ 25
“
-1
“w
g 20 18
[
L=
‘s 15
b
E
& 10
=
5
0
m.-vﬁop social Prepare for things that Goto places that Meet people / make  itrelaxes me Icandothingsonmy | could develop I could go to places
scare me in the 'm unsure of friends and | feel calm terms, in my time learning virtually and see what
real workd in real life opportunities the world looks like
forschoolin VR when we are learning

about it in school
Options participants could select

Figure 13 : Réponses a la derniére question du questionnaire

On peut retenir de la lecture de ce tableau que les enfants voient avant tout dans la technologie
du casque de réalité virtuelle I’effet de bien-étre qu’il leur procure (option 5, 29 réponses). La
réalité virtuelle leur permet d’envisager des situations qu’ils craignent dans la vie réelle (options
2 et 3, 21 et 22 réponses). Les options relatives a I’apprentissage (7 et 8) obtiennent également
un bon score (20 et 18 réponses). En bas du classement, on trouve les réponses relatives a
I’autonomie et a la socialisation avec dans un ordre décroissant les options 6 (15 réponses), 1
(11 réponses) et 4 (10 réponses).

Conclusion du chapitre

Ce chapitre atteste de la disponibilité d’outils technologiques au service des enfants avec TSA.
Que ce soit pour I’intelligence artificielle, la robotique, les applications numeriques, la réalité
virtuelle, on mesure que I’outil numérique leur offre la possibilité d’une relation sécurisée et
sécurisante. L’une des grandes qualités de cet outil est sa tolérance a I’erreur. « Se tromper, ce
n’est pas grave. Comme dans les jeux vidéo, on peut recommencer, jusqu’a réussir le
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niveaul’® ». Par ailleurs, I’outil numérique favorise un apprentissage fondé sur la co-
construction de projets collectifs. Nous avons vu avec les projets Rob’autisme et cATED, que
I’adulte ne fait qu’accompagner I’enfant. « C’est une forme de compagnonnage. Ils travaillent
ensemble & la réalisation d’un savoir'’® ».

Mais la disponibilité des outils n’est pas synonyme d’accessibilité qui reste un enjeu. D’une
part, malgré les dispositifs de prises en charge partielles ou totales organisées par les politiques
publiques de la solidarite, I’échelle des variations reste grande, de la gratuité des applications
numériques aux prix élevés de certaines innovations ou des investissements consequents
qu’elles supposent. Pour des raisons financieres, I’intégration des technologies dans les
institutions qui accueillent les enfants avec TSA n’est pas toujours évidente, méme si les
professionnels sont demandeurs. De surcroit, le temps nécessaire a la formation reste un
obstacle critique.

D’autre part, I’information et la formation sont des éléments clés de I’accessibilité. C’est le
méme constat que pour les autres formes de handicap mais concernant les enfants, « 80 % des
handicaps dont ils souffrent ont pour origine une déficience mentale et des études sociologiques
montrent que ces enfants ont trois fois plus de chances de vivre dans des foyers socialement
défavorisés'® ». On en revient donc au sujet de la bonne information des praticiens, des
associations de parents et des familles. La bonne information suppose des formations initiales
et/ ou continues plus généralisées et peut-étre systématisées. On peut, a cet égard, noter que les
démarches menées par les centres régionaux de I’autisme ont été jugées tres positives lors des
auditions de I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques. « La
diffusion de I’information est une de leurs missions. lls organisent régulierement des journées
spécifiques. Nous aimerions aller plus loin et les amener a effectuer une veille technologique
afin de mettre & jour une base de données en ligne'®! ».

Bilan de la section 1

Cette section a introduit la problématique genérale de la thése, qui porte sur les technologies en
soutien aux personnes confrontées a un handicap, plus particulierement les enfants porteurs de
trouble du spectre de 1’autisme (TSA). L’analyse de leur prise en charge a mis en évidence le
besoin criant d’aides techniques, tant dans la famille au domicile que dans les institutions
spécialisées.

Si I’état de I’art a fait apparaitre des solutions d’ores et déja existantes, celles-ci peuvent étre
onéreuses, parfois difficiles & mettre en ceuvre et surtout insuffisamment validées

178 Interview de Laurence Corroy - https://www.youtube.com/watch?v=GyonLgFpCKE.
179 |dem note 187.

180 Mme Héléne Sauzéon, psychologue et chercheuse INRIA rapport 2022 page 65.

181 Rapport de I’office page 63.
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scientifiguement. Méme si des progrés sont accomplis chaque jour, beaucoup reste a faire dans
cette direction. C’est ce a quoi entend contribuer la suite de la démarche scientifique en appui
a ce travail doctoral.
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SECTION 2

Ben le Koala, un assistant

virtuel a I’hygiene
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Introduction de la section 2

Le bilan de la section 1 a montré que certaines techniques proposées en soutien aux enfants
avec TSA font appel a des technologies de pointe (rob’autisme, RV) qui, pour étre efficaces,
n’en sont pas moins onéreuses et peut-étre plus difficiles a mettre en ceuvre.

Pour ces raisons et également pour des questions d’accessibilité, nous nous sommes penchée
sur une application — développée par Signes de sens — qui est :

v’ Téléchargeable gratuitement en ligne
v Ergonomique

v Simple a mettre en ceuvre

v" D’un usage facile par les familles

L’objectif est de contribuer a sa validation scientifique. Pour ce faire, cette section présentera
successivement :

1. « Signes de sens » et son activite,
2. I’application Ben le Koala (BLK) qui fait I’objet du terrain expérimental,
3. ses modalités de mise en ceuvre.

La validation scientifique fera I’objet de la section suivante. L’un des principaux intéréts de ce
choix réside dans le fait que I’application entend aider I’enfant avec TSA a I’acquisition de
gestes essentiels : ceux de I’hygiéne quotidienne.
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Chapitre 4 :  Diversite des partenaires d’un incubateur associatif

Avant de présenter I’application Ben le Koala qui a fait I’objet du terrain expérimental, il est
nécessaire de comprendre le positionnement tres original de Signes de sens et de son activité
multipartenariale.

Introduction du chapitre

L’association « Signes de sens*®? », qui sera identifiée dans ce

\r chapitre comme « I’ Association » ou désignée par I’acronyme

neS% «SdS », s’est d’abord appelée « Conte sur tes doigts », en
desens référence aux contes et histoires, puis au langage des signes.

S

Aprés ses études en 2002, Simon Houriez, co-créateur et
dirigeant de I’Association, s’est beaucoup impliqué dans des
associations en tant que bénévole. A I’occasion de
I’organisation d’un festival, il a rencontré une personne sourde et s’est, tout de suite, demandé
comment il pouvait faire pour lui rendre plus accessible la programmation du festival. C’est
I’élément déclencheur de son action en faveur du handicap. Non pas sur le volet de
I’accompagnement mais quant a la création d’outils pour soutenir les proches et les
professionnels dans leurs quotidiens d’aidants avec I’objectif de rendre plus autonomes les
personnes en situation de handicap.

Figure 14: Logo de I ’Association Sds

4.1 Les grandes étapes de I’Association

Dans la fresque qui figure sur son site (https://www.signesdesens.org/notre-histoire),
I’ Association retrace les grandes étapes de son histoire. Ce paragraphe commente quelques-
unes des dates qui y sont mentionnées.

182 https://www.signesdesens.org/
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Figure 15 : Fresque des 20 ans de | ’Association

editions 2003 est|’année de naissance a Lille, de I’ Association « Conte sur tes doigts »

COfTE

qui affiche deux grands objectifs. D’une part, soutenir la communauté des
personnes sourdes en proposant des outils adaptés. D’autre part, travailler a la
mixité des rencontres et des échanges entre sourds, malentendants et
entendants, notamment a travers I’acces a des projets culturels et artistiques.

Le premier spectacle bilingue a vu le jour cette année-la, mélant francais parlé

SUR TES
DOICITS et langue des signes frangaise. L’ Association a ainsi développé une pédagogie

Figure 16 : Logodes  NOUVelle et trés innovante dite « pédagogie visuelle ».
éditions

2005 est une étape importante car c’est I’année de I’émergence d’un nouveau
concept : le livre accompagné d’un DVD en LSF (Langue des Signes Francaise), qui réunit les

enfants sourds et malentendants autour d’une méme histoire.
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Nous considérons le
handicap comme une
formidable source
de transformation
et d’innovation.

A |
)

Nous nous appuyons sur Nous concevons des
des partenaires transverses solutions concrétes
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construisons avec eux des passant par I'édition et la
solutions pour tous. conception de prototypes
et produits.

Figure 17 : La vision de | ’Association

L association veut agir en faveur de la mixité et de I’inclusion. Elle se donne pour mission de
rendre la société plus accessible aux personnes en situation de handicap sensoriel, psychique,
cognitif ou mental (sourds, aveugles, autistes, déficients intellectuels, DYS!3..)), handicaps
souvent invisibles. Elle souhaite également faciliter I’acces a I’information, a la communication
et aux apprentissages par des solutions innovantes co-construites avec les différentes parties
prenantes. Enfin, elle se donne comme mission d’accompagner les structures ou services qui,
en lien avec le public, travaillent aux démarches d’accessibilité.

Pour assurer la réalisation de ces objectifs, SAS s’est engagée dans la production de nouveaux
outils adaptés aux publics cibles de ses actions. Compte tenu de la diversité des secteurs
d’activités (I’édition, la lecture, la culture, I’éducation, le médico-social), I’ Association a initié
une politique trés active de partenariats.

Avant de rendre compte de ces évolutions, nous nous proposons de retracer les grandes étapes
des vingt années qui se sont écoulées depuis la création.

183 Troubles spécifiques du langage et de I’apprentissage dont la dyscalculie, dyslexie, dysorthographie, dysphasie,
dyspraxie, trouble déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), troubles mnésiques. Les personnes
porteuses de ces troubles « Dys » présentent de forts risques en termes de décrochage et d’échec scolaire ainsi que
de difficultés d’insertion professionnelle et sociale. La spécificité de ces troubles induit une spécificité de besoins
et une spécificité de prises en charge.

103



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

En 2009, « Conte sur tes doigts » change de nom et devient « Signes de
sens ». C’est également la naissance d’une entreprise créée par

2VISU | Association : «2Visu production ».

PRODUCTION

Le role de cette entreprise est de réaliser des prestations multimédias ou
audiovisuelles sur des idées proposées par I’ Association et de lui remonter
les dividendes. Actionnaire unique de 2Visu production, I’Association peut ainsi financer ses
nouveaux projets. C’est la dynamique de I’ESS (économie sociale et solidaire) : allier I’utilité
sociale et le marché ; produire et commercialiser des services et reinvestir les bénéfices au profit
des actions qui visent a I’inclusion des personnes en situation de handicap.

Figure 18 : Logo de 2Visu

En 2011, c’est la création du Dico Elix. Elix est un dictionnaire bilingue francais / Langue des
Signes Frangaise (LSF) qui fonctionne comme un moteur de recherche. Le principe est simple :
il suffit de saisir un mot dans le Dico Elix pour qu’il propose, en vidéo, le signe associé et sa
définition en LSF.

En 2012, le projet Muséo voit le jour. Il allie le numérique et la culture pour faire découvrir, de
facon ludique, le musée du quai Branly.

Une année apres, c’est I’arrivée de Ben le Koala qui va prendre une grande place dans les
activités de I’Association. 1l accompagne, via une application et/ou vidéo, les enfants dés 3 ans
dans I’apprentissage des gestes quotidiens. Ben le Koala révéle les talents des enfants, et les
accompagne vers I’autonomie.

En 2016, apparait un nouveau personnage : « Bili la brouette ». 1l est le héros d’une mallette
pédagogique dont I’objectif est d’accompagner les enfants de 8 a 12 ans, éloignés de I’accés a
la culture, dans leurs premiers pas en bibliothéque.

L année suivante, I’ Association congoit « Infos accessibles », démonstrateur qui vise a faciliter
I’acces des personnes en situation de handicap aux informations dédiées tout en développant
leur autonomie.

En 2018, on peut relever deux initiatives. C’est d’abord la premiére édition de « Silence... On
signe ! ». S’appuyant sur la découverte du chansigne®, le projet permet, dans le cadre du
collége, d’intégrer dans une dynamique culturelle des adolescents qui en sont souvent éloignés
pour des raisons géographiques ou sociales. C’est ensuite la mise en place d’un programme
d’actions « Editions Jeunesse Accessible » porté par I’ Association pour permettre aux familles
de trouver facilement des livres adaptés aux besoins de leurs enfants en situation de handicap.

L>année 2021 est notamment I’année du projet « Récit » (Réseau Culture Inclusif Territoire).
C’est la mise en place d’un groupe de quinze personnes des Hauts-de-France, composé pour
moitié d’acteurs culturels et pour I’autre moitié, de personnes en situation de handicap.
L’objectif est de travailler sur la culture inclusive, notamment par le biais d’ateliers de co-

184 C’est une forme d’expression artistique qui consiste a exprimer les paroles d’une chanson traduites en langue
des signes au rythme de la musique de cette chanson.
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design. A titre d’exemple, on peut citer I’atelier qui fait le bilan d’accessibilité d’une structure
culturelle, au niveau de I’accueil, des expositions, des spectacles et de la restauration.

Enfin en 2022, on peut relever la création de « Maitrise ton web » pour éduquer aux médias et
a I’information les enfants de CM1, CM2 et 6°™ avec ou sans handicap, dans la construction
de leur relation aux médias.

4.2 Signes de sens, start-up associative et solidaire au service du handicap

Tout au long de ces vingt années, I’Association a été un incubateur de projets innovants au
bénéfice, pour I’essentiel, d’enfants en situation de handicap. Dans ce cadre, elle a congu et
produit des livres, des livres-DVD, des jeux, des animations, des applications numériques et
des spectacles. Nous nous proposons de retracer quelques-unes de ces créations.

42.1 Les livres-DVD

L’Association, via ses salariés, s’est lancée dans la
conception d’un produit nouveau a destination des
personnes sourdes et plus spécifiquement des enfants :
le « livre et le DVD » qui associe des signes, le mime,
la voix off et les images animées. Le procédé permet
de réunir enfants sourds et enfants entendants autour
d’une méme histoire. Il favorise également la
communication en famille puisque 90% des enfants
sourds ont des parents entendants.

Ci-contre, Les Enfants-poupées et La Malédiction, ou deux enfants,
Camille (sourde) et Martin (entendant) partent dans un univers
magique, voyagent dans différents mondes et rencontrent des
personnages imaginaires.

Un grand voyage, qui permet aux enfants comme aux parents de
découvrir les moyens de transports en mime et langue des signes.

Autre ouvrage livre et DVD, « Animaux en mouvement » qui est un
imagier sur le théme des animaux, composé de parcours, d’un
lexique et de jeux interactifs. C’est I’occasion, pour les enfants, de

Figure 20 : Pochette "Les enfants- . ) . ) N
poupées et la malédiction” plonger dans le regne animal, d’apprendre a raconter des histoires
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d’animaux en mime et en langue des signes et d’imiter leurs déplacements, leurs comportements
grace aux mimes.

Cette création présente des innovations techniques avec les animations en 3D et une nouvelle
architecture DVD...

Figure 21 : Extrait du livre et du DVD

SdS a adapté le livre-DVD « Animaux en mouvement »
en iBook avec quelques compléments multimédias. Le
iBook est paru sur I’Appstore en version frangaise au
prix de 4,99€ et a donné lieu a des actions de promotion
pour le faire connaitre: présentation au CRA,
community management (blogs, Facebook), relations
presse, participation a des séminaires (I’ANCRA®) ou
des salons (Autisme France).

L’Association passe un nouveau cap technologique
avec une nouvelle publication « Histoires a premiéres
vues » : un livre-DVD avec prolongement sur internet
s’adressant aux enfants de 4 & 6 ans. Toutes les
informations sont données via une communication
gestuelle et non verbale. Les images du livre montrent
des scenes en lien avec la thématique abordée. Pour chaque scéne, cing items représentatifs sont
mis en avant et prennent vie dans le DVD grace a des mimes, dont on verra I’importance avec
BLK, destiné aux enfants avec troubles du spectre de I’autisme.

Figure 22 : Enfants utilisant le iBook

Au-dela des enfants, ce livre-DVD version internet s’adresse a leurs parents ou toute personne
liee a la surdite, qu’il s’agisse de professionnels, de membres d’associations, d’enseignants, ou
tout simplement de toute personne desireuse de découvrir I’univers des sourds par I’éveil a la
gestualité et a la communication non-verbale en les initiant au vocabulaire de base en LSF.

185 Centre ressources autisme.
186 Association Nationale des Centres Ressources Autisme.
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LIVRE (12 périodes historiques au total)
d ~
des personnages en tenue d'époque
1 période historique
repérée dans le temps
' 5 items a retrouver
dans la page

\ Y,
DVD (12 vidéos, 1 par période historique)
( ~

des vidéos dans lesquelles un comédien sourd explique par le mime
a quoi sert chacun des 5 items
dans une histoire qui donne sens et vie aux éléments

plique, par ple, cc nt Fhomme fait du feu a I'époque préhistorique
pour cuire la viande qu'il consomme

£ — M\

Site Internet (des jeux, des compléments et des fiches pédagogiques)

une vidéo

un mini site internet (en lien avec le contenu du livre-dvd)

des Jeux pédagogiques pour tester ses connalssances
des vidéos thématiques en LSF pour approfondir ou compléter le livre-dvd
des liens et fiches pédagogiques pour approfondir les notions abordées

Figure 23 : Extraits du livre « Histoires a premiéres vues »

L’éducation va étre prise en compte avec la création d’une nouvelle collection « A premieres
vues » et la publication d’un livre-DVD qui permet de découvrir de fagon ludique 12 grandes
périodes historiques, de I’homme préhistorique au premier homme sur la lune. On y voit des
personnages pleins d’humour qui présentent, dans ces différentes époques, les vétements,

constructions, coutumes, alimentation, inventions. ..
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L'HISTOIRE
A PREMIERESVUES A}

Figure 24 : livre-DVD "Histoires a premieres vues"

Soucieuse de la relation parents-enfants, I’Association va développer en collaboration avec
Cultura, I’agence St John’s et 100% Quali®’, une collection de livres-DVD qui regroupent des
histoires que les enfants peuvent raconter a leur facon par le mime, les mots, la voix et les
images. La collection est sortie en juillet 2014 avec la parution de trois livres.

Chaque livre de la collection contient deux histoires écrites sur un personnage (le loup, la
danseuse, le pirate). Ces histoires sont illustrées, lues et mimées. Une comédienne indique dans
une vidéo comment mimer le personnage et raconter I’histoire’®. Pour chaque personnage, le
synopsis est toujours bati sur le méme modele : deux histoires écrites, illustrées, lues et mimees.

» «Dans la peau du Loup »

Figure 25 : Extrait "Dans la peau du loup”

v' Histoire 1 : le loup se proméne gaiement dans la forét. Les papillons volent, les oiseaux
chantent. Mais bientot, une averse pointe le bout de son nez. Le loup doit s’abriter !

v’ Histoire 2 : le loup se réveille. Mais quel est ce drole de bruit ? C’est son ventre qui
grogne. Il a faim, une faim de loup bien sar. Le loup renifle, gratte, cherche ... et soudain,
il découvre un petit lapin caché dans la forét. La course poursuite peut commencer !

187 Ce sont les partenaires de Sds pour la collection de livres-DVD.
188 https://www.dailymotion.com/video/x20j0qq.
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» « Dans la peau de la danseuse »
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Figure 26 : Extrait "Dans la peau de la danseuse"

v’ Histoire 1 : ladanseuse se prépare. Aujourd’hui, ¢’est jour de spectacle. Elle commence
par s’habiller, se coiffer et se maquiller. 1l faut maintenant s’échauffer. Elle rejoint ses
camarades mais bient6t le stress commence a monter. Le rideau s’ouvre, le spectacle
peut commencer !

v Histoire 2 : dans sa loge, la danseuse découvre de jolies tenues. Elle les enfile tour a
tour et se laisse prendre au jeu. Quelles danses va-t-elle essayer ?

» « Dans la peau du pirate »

2]
k\v PIRATE

Figure 27 : Extrait "Dans la peau du pirate"”

v Histoire 1 : le pirate étudie une carte au trésor. Le chemin n’est pas facile a comprendre.
Soudain, il trouve la route. Aprés une traversée en bateau, il arrive enfin sur I’Tle déserte.
Le trésor est la .... mais avant il faudra combattre un terrible pirate.

v’ Histoire 2 : le pirate a rendez-vous a terre. Accompagné de son fidele matelot, il devra
traverser une vilaine tempéte avant de rejoindre la féte de son ami Barbe Grise.
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Au-dela de la finalité sociale, I’enjeu du projet était de tester la distribution de ce type de produit

atypique dans un réseau de grande distribution. Fin 2014, 965 livres étaient vendus sur un tirage
de 1500 exemplaires.

4.2.2 Les jeux pédagogiques

L’ Association va également innover dans ses activités de production avec la mise en service de
jeux pédagogiques :

» « Dites-le en langue des signes ».

C’est un jeu qui contient 50 signes de base et 50 cartes défi. Il est connecté a I’application
« Elix » qui permet de valider les signes et les bonnes réponses®,

Y Dites-le A
af el ]ang\\(‘ |
’ dQS Sjj,’n(:s! ™

Figure 28 : Le jeu connecté de | ‘application Elix

Chaque tour permet aux joueurs de se lancer des défis pour découvrir la LSF. Plusieurs variantes
ont été proposeées par la suite.

o3 Comment évoquer autrement votre golt pour la pizza, les haricots

W el verts ou passer commande au restaurant ? Dites-le en langue des

| enlangve .
B des signes! S1gnes. ..

Figure 29 : La variante "A table"

189 https://boutique.elix-Isf.fr/collections/jeux/products/jeu-dites-le-en-langue-des-signes-2eme-edition.
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Comment evoquer différemment vos envies de voyage vers le Canada,
I’Italie, I’Inde, Strasbourg ou le coin de votre rue ? Dites-le en langue
des signes...

Dites-le
en langee
des Signes! " o

' |
* &pays |
e

y
D
s

Figure 30 : La variante "Villes &
Pays"

e Que vous pratiquiez le patinage, la natation, le rugby ou le ski, que ce
Dites e soit en amateur, au niveau olympique ou en tant que supporter, tous

enlapgee

R ose= g les prétextes sont bons : dites-le en langue des signes...

Figure 31 : La variante "Sport"

Savez-vous différencier Marie Curie de Johnny Hallyday, Beyoncé
d’Astérix ? Alors dites-le en langue des signes...

(9]
Ditesle
enlangee
b dessignes!
3 el

le)St

Personnages,
* Chlgbres®

7 s

10

Figure 32 : La variante
"Personnages célébres"”

» La mallette pédagogique dénommeée « Bili ».

Le jeu permet a chaque enfant de 8 a 12 ans (avec ou sans handicap)
de découvrir la bibliothéque de maniére ludique et accessible. Aidés
par le/la bibliothécaire, les enfants réalisent des missions autour de
11 livres (roman, BD, album, livre de cuisine, livre sans texte,
édition adaptée, livre bilingue, ...) et font leurs premiers pas en
bibliotheque!®.

Figure 33 : Affiche "Bili la brouette” ~ L€S trois objectifs de Bili sont de découvrir la bibliothéque et y
prendre des reperes, de créer un lien unique entre I’enfant et le

190 https://www.youtube.com/watch?v=hXZbY0Du7as&t=9s.
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bibliothécaire et enfin de proposer des livres variés pour réver, créer, s’informer et s’évader.
Bili contient : une brouette et le matériel pour animer I’activité (11 livres et totems, 11
pochettes, 10 fiches de suivi et 150 dipldmes) et un dossier pédagogique pour prendre
facilement en main la brouette. Congue par un designer, la brouette peut se transformer en
bureau avec tabouret pendant I’animation et se transporte facilement gréce a ses roues et ses
branches amovibles.

> Le jeu « Maitrise ton web »

L’outil pédagogique est proposé gratuitement aux
médiathéques et aux structures médico-sociales,
sociales et éducatives. Facile a prendre en main, il
se joue en ligne sur ordinateurs, tablettes ou
téléphones portables.

NOUVEAU

Le joueur suit le parcours d’une jeune fille qui
souhaite partager sa passion pour les jeux vidéo en
créant une chaine sur un média social. Il doit
I’aider a surmonter les obstacles, a prendre des décisions pour protéger sa vie privée, a savoir
quelle information croire et quelles sources citer. 1l découvre les joies et les déceptions face aux
commentaires et, indirectement, comprend ce qui se trame dans la « bofte noire » des médias
sociaux. Un guide animateur invite a découvrir brievement I’univers des Youtubeurs, détaille
la trame pédagogique du jeu et propose des ressources pour préparer I’animation®?,

Figure 34 : Enfant utilisant le jeu "Maitrise ton web"

4.2.3 Les applications numériques

L’ Association a beaucoup produit dans le domaine des applications numériques et nous avons
relevé 3 projets pour illustrer le sujet.

> La premiere illustration retenue est le projet Muséo (Musée par Ordinateur) qui est une
expérimentation permettant a des enfants sourds de 6 a 12 ans, d’accéder visuellement et de
maniere ludique a des ceuvres muséographiques via des interfaces numériques et/ou tactiles.
Les nouvelles technologies permettent une conception interactive et évolutive du produit qui
favorise son adaptation aux différents types de handicap. Ce dispositif repose sur quatre
activités : une visite de museée sur iPad, un atelier de création de signes, un atelier de vidéo avec
reconnaissance de gestes a distance et un atelier multitouch. Par ailleurs, un dossier
pédagogique permet aux professeurs de préparer la visite du musée et de la prolonger en classe,
en fin d’activités, grace a un DVD.

Muséo a été expérimenté au Musée du quai Branly en decembre 2010, avec 50 enfants venus
dans un cadre scolaire. Les résultats sont consultables dans I’article « Muséo : un visio-guide

191 https://www.maitrisetonweb. fr/.
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interactif a I’épreuve » (Leleu-Merviel, Kounakou, 2012) et se trouvent dans la thése de Komi
Kounakou.

En termes d’impact, le process technologique utilisé crée de la confiance dans les
apprentissages chez les enfants sourds dans la mesure ou ils adoptent une posture active dans
la recherche de connaissances. Par ailleurs, I’erreur est permise car totalement dedramatisée.
Autre avantage, le numérique favorise les échanges parent-enfant, car il permet d’archiver et
de prolonger la mémoire de I’activité sur un outil accessible en famille.

Figure 35 : Images tirées de | article : « Muséo : un visio-guide interactif a | ‘épreuve » de Sylvie Leleu-Merviel, Komi Kounakou

Le projet « Muséo » a fait connaitre I’expertise de SdS en conception multimédia accessible et
a fait I’objet d’une dizaine de conférences en France et a I’étranger : Club Innovation Culture &
Paris, Forum des interactions tactiles et gestuelles (FITG) a Lille, conférence ICOM Belgique,
Museum computer network a Atlanta, etc. 1l a également permis de montrer que la question de
I’accessibilité pouvait étre intégrée autrement dans les projets multimédias des la phase de
conception (Bougenies et al., 2015).

La valorisation du projet « Muséo » passera par le projet « Museo+ » (Bougenies, 2015) qui est
I’enrichissement de I’application sur iPad de « Muséo ». L’ergonomie tactile intuitive de I’ Ipad
favorise I’acces aux contenus et facilite la navigation. Le prototype a été pérennisé en faisant
en sorte que le prét d’iPad a I’accueil soit rendu possible et qu’une application soit disponible
sur I”’Appstore pour une utilisation a la maison. Au total, 130 enfants et adolescents ont eté
invités par Signes de Sens a participer a I’expérimentation au Palais des Beaux-Arts de Lille.
Les publics testés relevent de cing catégories différentes, respectivement : sans handicap (29%),
déficients intellectuels (35%), autistes (18%), précoces (11%), sourds (7%).
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Application pour iPad contenant 25 min de vidéo
avec langue des signes (LSF), sous-titrage, voix-
off, 10 jeux interactifs.

PUBLIC enfants de 6-12 ans en groupe scolaire
ou en famille (avec ou sans handicap TED, surdité,
déficience intellectuelle)

USAGE 2 a 3 enfants suivent la visite sur un
méme iPad

SCENARIO Karine est une jeune passionnée d'art
qui a besoin de |'aide des enfants pour remettre de
I'ordre dans ses dossiers.

LIEU Palais des Beaux-Arts de Lille

DATE décembre 2013

Figure 36 : Application Ipad

Figure 37 : Exemples d enfants en cours de parcours

> La plateforme Elix est la deuxieme illustration de I’engagement de I’ Association dans
les outils numériques.

l (e Connexion | Inscription
e 23 H Le site communautaire dédié a la langue des signes

accueil  vidéothéque  agenda  dictionnaire  mon espace

> g'inscrire

Figure 38 : Le site Elix

Cette plateforme est structurée en modules collaboratifs, c’est-a-dire qu’elle intégre plusieurs
applications pour répondre aux problématiques de socialisation et d’accés aux savoirs que
rencontrent les sourds. Les outils sont une vidéothéque en LSF, un agenda et un dictionnaire de
francais en langue des signes.
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[el UH Site Internet communautaire en Langue des signes Frangaise (LSF)]

:

La communauté Agenda Dictionnaire
= Créer du lien entre les # Collecter, échanger, archiver = Diffuser les événements = Donner accés au sens des
membres les vidéos en LSF accessibles aux sourds mots frangais en LSF
= Sensibiliser les entendants = Diffuser des oeuvres, # Valonser les actions locales = Ennchir la LSF et créer
: valonser des compétences en LSF une référence dynamique
» Contnibuer a ennchur les .
différents outils de Elix = Apprendre en LSF = Faciliter les rencontres * Rendre plus autonome avee
¢ GSM
\_ S N ) \_ Y, \ un accés sur j

Figure 39 : Sommaire du site Elix

Elle a fait I’objet d’une déclinaison sur les téléphones portables. L’application mobile sur
Iphone a été pensée pour permettre a une personne sourde de gagner en autonomie. A titre
d’exemple, si elle ne comprend pas le sens d’un mot au moment ou elle en a besoin (a la banque
pour signer un papier, a la poste, etc.), elle peut le trouver directement dans Elix. Cette
application concerne exclusivement le dictionnaire Elix et, dans I’usage, elle s’apparente a un
dictionnaire de poche.

APPLICATION MOBILE oo °© : a
[ ]

elym

elyx

Trapeze

RECHERCHE D'UNE DEFINITION

1|

'Q  Trapéze
Les différents sens

1. Quadrilatere dont deux cotés
sont paralieles

au moyen de deux cordes

(sport)
Les Locutions

2. Barre horizontale suspendue

+ <

4

Figure 40 : Application mobile Elix
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TRAVAIL

Je recherche ?\ retour Définitions TRAVAIL ¢ retour TRAVAIL
mot : DICTIONNAIRE GENERAL :
’ travail I oy e
activité humaine ayant pour but de
produire quelque chose d'utile.
oy =

ensemble des taches pour parvenir a
un résultat utile; ce qu'il y a a réaliser.

exercice d'une activité
professionnelle; emploi.
n )
action continue due a des facteurs Signe No. 1
naturels.
n exercice d'une activité professionnelle; d'une activité professionnelle;
A utiliser seulement pour des emploi. emploi.

documents trés généraux, sinon

s DDEOOD =

Figure 41 : Visuel de | 'application Mobile Elix

> Enfin dans la dynamique de la stratégie de développement de I’Association dans
I’utilisation des nouvelles technologies et pour conclure sur le sujet, il faut bien slr évoquer
Ben le Koala, qui fera I’objet d’une présentation exhaustive dans le prochain chapitre.

4.3 La stratégie partenariale de Signes de Sens

« Signes de Sens » n’aurait pas pu mener a bien autant de projets sans I’intervention,
I’accompagnement ou le soutien de ses nombreux partenaires. Ces partenariats ont été
construits tout au long des vingt derniéres années. On peut les classer par grandes familles en
citant les entreprises, les collectivités publiques, les laboratoires de recherches et les
associations.

Le partenaire peut avoir différentes fonctions. 1l peut intervenir dans la conception des produits
ou services, il peut contribuer au financement par le mécénat, la subvention mais aussi comme
client ; il peut encore étre partie prenante a la réalisation ou a I’évaluation. Parfois le partenaire
cumule les fonctions.

La question du financement tient bien évidemment une place importante dans les partenariats
pour une association dont le budget est de I’ordre d’un million d’euros. L’essentiel des dépenses
est dédié a la rémunération des salariés'® qui réalisent les prestations et produits dont la
commercialisation assure la moitié des recettes de I’Association. L’autofinancement se situe
donc a un niveau assez remarquable et ce résultat n’est sans doute pas étranger au soutien
financier qui est apporté a I’Association par les collectivités publiques (subventions et fonds
dédies), les organismes publics de financement solidaire (Agefiph, Nord Actif, Caisse de
dépdts), les entreprises privees et les grandes entreprises publiques qui se manifestent le plus
souvent via leurs fondations sous forme de mécénat. La liste est longue : SNCF Fondation,

192 En annexe 1, I’organigramme de I’ Association — Janvier 2023.
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Bouygues Telecom Fondation, Fondation Crédit Mutuel, Fondation Cultura, Fondation Société
Geénérale, Fondation Norauto, Fondation Bruneau, Fondation de France, Fondation Ronald
McDonald, Fondation Orange, Fondation Bettencourt-Schueller, Fondation Auchan, Fondation
la France s’engage.

43.1 Le privé

A I’égard des entreprises, I’Association peut intervenir pour les aider a progresser sur le sujet
du handicap et rendre I’emploi plus accessible, mais aussi pour mettre le handicap au centre
d’une stratégie d’innovation produits et services en « conception universelle », traduction
francaise du mouvement, développé aux Etats-Unis et au Japon notamment, ou encore
du design for all européen. Il s’agit, selon la Convention relative aux droits des personnes
handicapées de I’ONU, adoptée en 2006, de « la conception de produits, d’équipements, de
programmes et de services qui puissent étre utilisés par tous, dans toute la mesure possible, sans
nécessiter ni adaptation ni conception spéciale » (Orsoni, 2019).

4.3.2 Le public

On entend par collectivités publiques, les collectivités locales, les établissements publics
nationaux et locaux et les administrations publiques relevant de I’Etat.

La plupart des acteurs publics sont régionaux et locaux. La proximité territoriale est I’une des
caractéristiques de I’économie sociale et solidaire et la construction d’une politique du handicap
et de ses outils de mise en ceuvre doit €tre concertée avec les acteurs de terrain. Beaucoup de
collectivités locales sont concernées dans les Hauts-de-France : la Région, les Départements et
les villes ou agglomérations. Les établissements publics locaux sont d’autres partenaires actifs
de I’Association : des colléges, des musees, des bibliothéques et des médiathéques.

Cela dit, les activités de SdS dépassent les frontieres des Hauts-de-France. En 2011,
I’association collabore avec le Festival Cinémondes qui a permis le sous-titrage de « Donoma »,
le premier film frangais a sortir au cinéma avec sous-titrage sourds et malentendants sur
I’ensemble des copies. Une grande premiére dont les réseaux, associations et médias spécialises
ont beaucoup parlé. Nous avons vu que le Musée du Quai Branly-Jacques Chirac était implique
dans Museo. Les mediatheques d’llle-et-Vilaine et de I’Oise ont rejoint celles du Nord. On peut
aussi évoquer la participation de I’Association aux 8™ Assises Nationales de la qualité de
I’environnement sonore a la Cité des Sciences et de I’Industrie de Paris ou les visites en langue
des signes organisées a I’Institut du Monde Arabe depuis 2017. Enfin SdS ne néglige pas les
autres pays ou la francophonie est présente. Rien que pour I’année 2021, I’ Association était
représentee aux Etats généraux du livre a Tunis, au Congres des professionnels de I’information
au Québec et elle assurait une formation a I’ Institut francais de Conakry en Guinee.
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4.3.3 Le monde universitaire

Des partenariats ont été développés avec des laboratoires de recherche universitaires des Hauts-
de-France. C’est ainsi que le laboratoire DeVisu de I’Université de Valenciennes et du Hainaut-
Cambrésis'®® a contribué au projet Muséo que nous avons évoqué dans ce chapitre.
L’association s’est également rapprochée de I’université de Lille en sollicitant Ureca®*, un
laboratoire de recherches en sciences cognitives et affectives ou GERIiiCO, un laboratoire de
sciences de I’information et de la communication. Qutre leur intervention en amont ou pendant
le projet, les chercheurs sont impliqués dans I’évaluation des résultats. C’est le cas pour Muséo.
L’outil a été évalué auprés de 80 enfants avec TSA, TED ou déficience intellectuelle. La
démarche a été menée en collaboration avec les laboratoires DeVisu, Ureca et GERiiCO, dans
le cadre de I’étude « Design for all et contenus culturels*® » en utilisant des observations, des
entretiens, de I’eye-tracking!® et enfin des bracelets Affectival®’.

4.3.4 Le partenariat avec les associations

Les rapports d’activités de SdS font état des tres nombreuses collaborations avec les
associations quel que soit leur secteur d’intervention : le médico-social, le culturel, I’éducatif,
I’inclusion, la santé et le handicap. Les axes d’intervention sont les questions liées a
I’accessibilité, la formation et la sensibilisation des équipes ou des clients. A titre d’exemples
d’efficacité du travail mené en commun par des associations qui partagent les mémes valeurs,
on peut citer la collaboration avec I’association « Tréfle » située a Arras'®® sur la question de
I’accés aux musées pour le public sourd ou le partenariat mis en place avec I’association « Mille
mains dans un monde », qui a utilisé le livre « Autour du monde a premiéres vues » au Brésil
et en Argentine afin de tester la pédagogie visuelle de SdS dans d’autres cultures.

193 Devenu Université Polytechnique Hauts-de-France depuis 2019.

1% Devenu ’'UMR SCALab depuis 2015.

19 Fanny Bougenies, Juliette Dalbavie, Micheéle Gellereau, J. Houriez, S. Houriez, et al...Projet 2013-2015
« Design for all et contenus culturels : évaluation de dispositifs de médiation visuelle pour tous ». [Rapport de
recherche] Université de Lille 3. 2015. (hal-01701631).

196 « Suivi oculaire », regroupe un ensemble de techniques permettant d’enregistrer les mouvements oculaires.

197 Bracelet permettant de déceler les émotions de celui qui le porte.

198 http://www.trefle.org/.
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Figure 42 : Partenariat avec | ‘association "Mille mains dans un monde"

© Jessica Boroy/Mille mains dans un monde

Conclusion du chapitre

Au terme de ce survol de I’histoire de I’ Association « Signes de Sens », de ses réalisations que
I’on doit a ses salariés et a I’ensemble de ses partenaires, il semble 1égitime de rappeler la liste
des prix qui lui ont été remis au fil des années. Nous en avons sélectionné trois sur vingt-trois.
Tout d’abord, le prix de I’Innovation et de la créativité européenne lui a été attribué en 2010,
par le Ministére de I’Enseignement supérieur pour la collection de livres-DVD "A premieres
vues". En 2018, le prix du Comité national Coordination Action Handicap, qui regroupe les
associations nationales du handicap, les groupes de protection sociale, les mutuelles et des
entreprises, a été attribué a SdS dans la catégorie « Changer la vie » pour Ben le Koala. Enfin,
la Conférence Nationale du Handicap, qui se tient sous I’autorité du Chef de I’Etat, a décerné
en 2019 le label « Tous concernés, tous mobilisés » pour le projet « Silence on signe » et le
programme « Edition Jeunesse Accessible ». La liste exhaustive de ces prix est longue (elle
figure en annexe 2). En tout état de cause, elle atteste de la densité de I’engagement des équipes
et de la qualité des prestations fournies.

Sur ces bases, il convient a présent de présenter I’application Ben le Koala (BLK), qui a fait
I’objet de I’expérimentation de terrain de la thése.
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Chapitre 5:  Présentation de Ben le Koala

Parmi le nombre et la variété des productions de Signes de sens, nous allons maintenant
focaliser plus précisément sur I’application Ben le Koala.

Introduction du chapitre

Ben le Koala!®® (BLK) est né et a grandi grace a une

communauté d’acteurs engagés qui agissent ensemble pour

plus d’inclusion des personnes en situation de handicap au

—y quotidien. Ben le Koala est une application créée par « Signes

) ® de sens » avec le soutien du Centre régional de I’autisme

ﬂ (CRA) du Nord-Pas-de-Calais en 2013. Nous pouvons aussi
»Q' la retrouver en vidéo sur la plateforme YouTube.

Mo
N LE gO“ « Toute innovation commence par une surprise : une situation
Figure 43 - Logo de Ben le Koala a laquelle on n’avait jamais pensé, une chose que I’on n’avait
jamais remarquée... Cette surprise pose probleme et
enclenche un processus de créativité. Avec les personnes dites en situation de handicap,
la diversité a été réduite a un probléme alors qu’elle reste une formidable opportunité.
IIs voient, vivent, pensent et sentent le monde difféeremment, quelle chance nous avons
de les avoir ! lls donnent acces a une toute autre perception du monde et quand nous
faisons des projets en conception universelle, nous venons leur proposer d’étre la source
des innovations et d’y participer. Toute innovation vient d’un point de fragilité, la ou la
transformation est possible?® ».

A la question, pourquoi avoir choisi un koala ? La réponse est toute simple : « Parce que c’est
un animal qui nous semblait sympathique?®* ». Il est & noter que la popularité mondiale du koala
est due a son apparence adorable avec ses oreilles en forme de pelote de laine, son gros nez et
son comportement paisible rappelant un ours en peluche. En raison de ces caractéristiques
attrayantes, le koala continue d’avoir un impact positif sur I’opinion publique et de susciter un
fort intérét pour la protection de la nature en Australie et dans le monde. Nous I’avons vu lors
des incendies en Australie entre décembre 2019 et février 20202, Le koala est largement

199 |a marque « Ben le Koala » a été déposée a I’Inpi (Institut national de la propriété industrielle).

200 Texte de Simon Houriez, créateur de I’association SdS, extrait de I’article paru dans le Bulletin de I’ AMCSTI
(Réseau professionnel des cultures scientifiques, techniques et industrielles), Les sciences et techniques en Culture,
2015.

201 paroles de Simon Houriez, directeur de Signes de sens.

202 https://wwf.be/fr/actualites/60-000-koalas-touches-par-les-feux-de-foret-en-australie.
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présent dans la littérature jeunesse et enfantine, ce qui témoigne de sa popularité aupres des
enfants. Quelques exemples :

v' Les aventures d’Archibald le koala®® : il s’agit d’une collection de livres écrits par Paul
Cox, qui raconte les histoires et les aventures d’Archibald, un koala.

v Bébé Koala : cette collection de livres, écrite par Nadia Berkane et illustrée par Alexis
Nesme, est destinee aux enfants a partir de 1 an. Les histoires mettent en scéne Bébé
Koala dans différentes situations.

v" Sandy et Hoppy : le koala apparait a plusieurs reprises dans cette série de bandes
dessinées creée par Willy Lambil. Par exemple, I’épisode intitulé "Teddy sur
I’eucalyptus” met en évidence la nourriture du koala et son habitat naturel, tandis que
I’épisode "Koalas en péril" aborde les trafics de peaux de koalas.

v Toto I’ornithorynque : cette bande dessinée, créée par Eric Omond et Yoann, met en
scéne Toto, un ornithoryngue, ainsi que d’autres animaux, dont un koala. Le koala fait
partie des héros de cette série.

En termes de graphisme, le koala a un aspect attendrissant, de peluche.

La réponse, donnée par Simon Houriez, a la question relative au choix du prénom Ben, est a la
fois simple et logique. « Parce que c’est un prénom court et qui se prononce, aussi bien en
francais que dans d’autres langues ». Dans une perspective de développement du projet a
I’étranger, on peut ajouter que le choix est pertinent.

Disponible sur une application numérique et sur une plateforme internet, Ben le
Koala accompagne les enfants a partir de 2 ans, avec ou sans handicap, autour de thématiques
du quotidien comme I’hygiene, I’habillage ou la motricité. Avec Ben le Koala, on apprend en
s’amusant a se brosser les dents, se laver les mains, faire du yoga, cuisiner une salade de fruits,
etc.

A I’origine, le défi était de créer un outil numérique pour faciliter I’apprentissage du brossage
de dents de 2 a 6 ans, sachant que les professionnels et parents recherchaient des outils adaptés,
clairs et ergonomiques qui répondaient aux besoins des enfants avec TSA (cohérence et
répétition a I’identique).

Il est a noter que selon le Docteur Hans Henri P. Kluge, directeur régional de I’OMS pour
I’Europe : « La santé bucco-dentaire représente un aspect essentiel des soins de santé. Nombre
des fonctions les plus fondamentales de I’étre humain — parler et communiquer, manger,
respirer et, bien entendu, sourire — dépendent d’une bonne santé bucco-dentaire® ».

« Les caries dentaires non soignées peuvent affecter la qualité de vie a tout age, mais elles sont
particulierement préejudiciables pendant I’enfance, car elles créent des problemes qui peuvent
durer toute la vie. Chez les enfants, les caries dentaires ont un impact sur la fréquentation et les

203 https://www.leslibraires.fr/serie/les-aventures-d-archibald-le-koala/23602/.
204 https://www.who.int/europe/fr/news/item/20-04-2023-who-europe-calls-for-urgent-action-on-oral-disease-as-
highest-rates-globally-are-recorded-in-european-region.
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résultats scolaires. De graves caries non soignees peuvent entraver la nutrition et la croissance.
Dans de nombreux pays a revenu éleve, I’extraction de dents cariées sous anesthésie générale
est la principale cause d’hospitalisation des jeunes enfants ».

« Il est prouvé que les maladies bucco-dentaires affectent de maniére disproportionnée les
groupes défavorisés et marginalisés : les personnes a faibles revenus, les personnes
handicapées, les personnes agées vivant seules ou dans des maisons de retraite, les réfugiés, les
détenus ou les personnes vivant dans des communautés rurales », ajoute le docteur Carina
Ferreira-Borges.

Ainsi, avec la création de cet outil, le résultat a été spectaculaire : 12 000 téléchargements en 6
mois et des enfants qui demandaient a se brosser les dents. Le prototype a ainsi été pérennisé
avec une application gratuite sur Appstore?®® et Google play?°.

A partir de 2021 et suite au succes de BLK dans les familles, un projet d’adaptation de BLK
dans le cadre des UEMA est né. L’objectif étant de faciliter I’inclusion scolaire des enfants avec
TSA en développant des activités éducatives en conception universelle?®”. Des activités
d’expérimentation et de co-construction d’outils sur le temps scolaire, ont été réalisées grace a
des journées d’immersion effectuées dans les UEMA. Ces journées consistent en
I’apprentissage de taches du quotidien, telles que celles déja faites avec BLK : hygiéne,
habillage, cuisine, yoga, etc. Ces activités ont été réalisées soit par I’enfant seul (avec
I’accompagnement d’un aidant), soit en binbme avec un enfant avec ou sans handicap, soit en
groupe. Elles rentrent dans le cadre des objectifs du programme de I’Education Nationale et
sont conformes au programme des UEMA. Des ateliers de co-design et de prototypage de
nouveaux outils étaient également prévus aux fins d’amélioration des outils. L’idée étant, bien
shr, de rendre plus autonomes les enfants, qu’ils aient un meilleur contréle moteur, une
amélioration de la motricité fine et une meilleure hygiéne de vie. Les aidants professionnels et
familiaux ont été associés au projet. On releve un impact positif pour les professionnels de
I’éducation dans la mise en place de séquences d’apprentissage, ainsi que pour le groupe classe
et la famille : la création ou le renforcement des liens entre I’enfant et ses camarades, avec ou
sans handicap, et un impact positif sur I’harmonie familiale.

Le réseau Alois?®® évaluera les outils afin de savoir s’ils sont pertinents et permettront de
développer les compétences cognitives des enfants avec autisme.

205 https://apps.apple.com/fr/app/apprendre-avec-ben-le-koala/id665193100.

206 https://play.google.com/store/apps/details?id=fr.btld&gl=US&pli=1.

207 Selon la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées, adoptée le 13 décembre
2006 : "On entend par « conception universelle » la conception de produits, d’équipements, de programmes et de
services qui puissent étre utilisés par tous, dans toute la mesure possible, sans nécessiter ni adaptation ni conception
spéciale ».

208 https://www.alois-enfant.fr/.
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5.1 La chaine Ben le Koala sur YouTube?%®

La chaine est active depuis le 10 septembre 2013. On dénombre 3 454 446 vues au 15 juin 2023.
7,81 k abonnés et 42 vidéos. Ces vidéos sont classées dans des playlists avec des themes
différents : vie quotidienne, gestes barrieres, Yoga et bien-étre, activités sportives et loisirs
créatifs. Un focus sur la vidéo : Brosse-toi les dents avec Ben le Koala sera fait plus loin. On
peut noter la grande diversité des vidéos proposées.

Des captures d’écran des vidéos correspondantes sont consultables en annexe 3.

5.2 L>application Brosse-toi les dents avec Ben le Koala

Cette application propose plusieurs outils complémentaires pour aider les enfants a devenir plus
autonomes : des pas a pas qui découpent I’action, des print&play?'® & imprimer pour jouer a
I’école ou a la maison, des conseils et astuces pour les parents ou encore un suivi des progrées
de I’enfant?'!. L application s’est développée avec le concours de Stepwise?*2,

Voici le descriptif détaillé de I’application. Elle est batie sur le méme modéle que les vidéos
que I’on trouve sur YouTube :

> Un film d’animation montrant Ben le Koala en train de se brosser les dents (ou une autre
activité). Il s’agit pour I’enfant de procéder par mimétisme et de reproduire les gestes détaillés
de Ben durant tout le processus de nettoyage. Une musique d’ambiance accompagne le film.
Celle-ci peut étre supprimée en baissant le son de la tablette. Un timer accompagne le film, il
permet de visualiser facilement le temps déja écoulé et le temps de nettoyage restant.

> Une partie "conseils" pouvant étre lue par I’adulte permet de donner au parent ou a
I’accompagnant des arguments répondant aux questions :

v Pourquoi se brosser les dents (vs se laver les mains) ?
v/ Comment se brosser les dents (vs se laver les mains) ?
v/ Quand se brosser les dents (vs se laver les mains) ?

> Dans Brosse-toi les dents avec Ben le Koala, il y a la possibilité de choisir un autre
personnage (Ben au far-west ou Sam le chat).

209 https://www.youtube.com/@BenL ekoala/featured.

210 « Imprimer et jouer ». Désigne I’ensemble des jeux disponibles gratuitement sur Internet, a imprimer chez soi
pour y jouer entre amis ou en famille.

211 https://www.signesdesens.org/ben-le-koala-le-compagnon-de-tous-les-enfants.

212 Entreprise de conception de produits, entre autres. https://stepwise.pl/.

123



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

L'ECOSYSTEME DE BEN LE KOALA
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Figure 44: L écosystéme de BLK
53 Les activités complémentaires au numérique

Il existe un carnet pédagogique pour aider a installer le rituel du brossage de dents chez les
enfants. Dans ce carnet pédagogique, on peut retrouver quatre activités autour du brossage des
dents.

Activités 1 : Lecture d’images autour du portrait de Ben avec comme objectif d’amener les
enfants a comprendre la situation : « Ben est notre ami, il se prépare a se brosser les dents pour
les avoir propres. Le déroulement se fait en 3 étapes :

Etape 1 : Découper le poster de Ben, le montrer & I’enfant et lui dire : « Je te présente un nouvel
ami : dis ce que tu vois, devine ce qu’il fait ».

PV N3 N38 30 LIVILHOd © | TINH3LVIN

Figure 45 : Portrait de BLK a découper
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Etape 2 : Prendre en compte tous les propos, veiller a faire reformuler si nécessaire (articulation,
syntaxe), aider a préciser le vocabulaire.

Etape 3 : Questionnement : « Que tient-il dans ses mains ? », « A quoi cela sert ? », « Que faut-
il pour bien se laver les dents ? ».

Activités 2 : Se préparer avant de commencer le brossage avec comme objectif de montrer a
I’enfant toutes les actions a faire avant de commencer a se laver les dents.

Etape 1 : Laisser I’enfant regarder les vignettes une premiére fois et le faire parler sur chaque
vignette.

Etape 2 : Aprés avoir découpé les six vignettes de la page suivante, demander & I’enfant de les
remettre dans |’ordre.

1. Installe la tablette sur une surface stable, propre et seche

2. Ouvre le robinet et verse-toi un verre d’eau

3. Prépare ta brosse a dents, indispensable pour le lavage

4. Sors le tube de dentifrice

5. Ouvre le tube et applique un peu de dentifrice sur ta brosse

6. Pense a bien refermer le dentifrice une fois que tu t’es servi(e)

MATERIEL 2 : VIGNETTE-IMAGES - PREPARATION AU BROSSAGE il

Figure 46 : Les vignettes a remettre dans | ‘ordre

Etape 3 : Une fois les vignettes remises dans I’ordre, I’enfant reproduit chaque action présentée
avant de lancer I’application.
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Activités 3 : Bien se brosser les dents en n’oubliant aucune partie de la bouche avec comme
objectif d’améliorer la compréhension de la vidéo gréce a toutes les étapes du brossage de dents.

Etape 1: Laisser I’enfant regarder les vignettes qui correspondent chacune & une étape du
brossage des dents.

Etape 2 : Chaque vignette correspond a un geste bien précis :
De 1 a4 : Brosse d’avant en arriere
De 5 a 10 : Brosse du rose vers le blanc

11. Rince-toi la bouche avec ton verre d’eau.

MATERIEL 3 : VIGNETTE-IMAGES - DEROULEMENT DU BROSSAGE I

=ESE
S

Figure 47 : Les différentes étapes du brossage de dents

Pendant le brossage de dents, les vignettes permettent a I’enfant de mieux comprendre les gestes
a faire grace au zoom qui est fait sur la bouche de Ben le Koala

Activites 4 : Instaurer la routine du brossage et prendre plaisir a le faire avec comme objectif
d’instaurer de maniere quotidienne le rituel du brossage de dents.

Etape 1 : Découper les vignettes avec la téte de Ben le Koala et les conserver précieusement.
Etape 2 : Découper I’agenda et I’accrocher de maniére visible dans la salle de bain.

126



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

. il
MATERIEL 4 : VIGNETTE - VIGNETTES BEN ET CALENDRIER ssmm!

Figure 48 : Vignettes et calendrier

A chaque fois que I’enfant se lave les dents, il colle une vignette de la téte de Ben le Koala dans
I’agenda.

MATERIEL 4 : DIPLOME D'EXPERT EN BROSSAGE DE DENTS i |

{-:3 Diplome d’expert "?
en brossage de dents

L LT T R — -

Figure 49 : Diplome d ‘expert

Lorsque I’agenda est complet, au bout de sept jours de lavage, lui remettre son dipléme d’expert
en brossage de dents.

Ce sont des activités renforgatrices positives, puisqu’il y a un dipléme d’expert a la fin de la
semaine. Ce sont des processus par lesquels une conséquence agréable (ici un dipléme) rend un
comportement plus probable. L’ABA (Applied Behaviour Analysis) est née dans les années
1960, a I’initiative d’un psychologue norvégien, Ole Ivar Lovaas. « Elle vise a modifier ou a
faire apparaitre des comportements chez I’enfant, expligue Emmanuelle Chambres. Par
exemple, a réduire des comportements problématiques (colére, agressivité, auto-mutilation) et
a améliorer des comportements déficitaires (la communication, la capacité de jeu, les habiletés
sociales) ». « L’ABA est fondée sur les théories de |’apprentissage qui partent du principe
gu’un comportement suivi de consequences positives a davantage de chance d ‘étre reproduit,
précise la psychologue. Pour encourager |’apparition d’un nouveau comportement par
exemple, on peut donner a |’enfant des “renforcateurs” (une récompense, une félicitation, un
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compliment) lorsqu’il le manifeste. » Les résultats peuvent étre spectaculaires, mais au prix
d’une grande perseveérance et d’une réelle cohérence entre les acteurs (Gilmer, 2016).

54 Analyse sémiotique succincte

Anne Beyaert-Geslin (Beyaert-Geslin, 2020) soutient que c’est le sens qui doit étre pris en
compte, plutdt que les signes et souligne le role du design dans la pratique des signes pour la
réalisation de projets.

En sémiotique, I’ancrage conceptuel est le processus qui lie un signe a ce qu’il représente. C’est
grace a cet ancrage que nous comprenons le sens d’un signe dans un certain contexte. Ainsi,
pour « Ben le Koala qui se brosse les dents », nous avons fait le choix de prendre la vidéo la
plus vue. Il s’agit de la premiere trouvée lors d’une recherche sur YouTube. Le support utilisé
est donc la vidéo. Elle dure 2 minutes 53 secondes et date de 2018. Elle a été vue 425 009 fois
et likée 1375 fois depuis.

> Les signes plastiques

Le personnage central est une figure de koala dessinée sous forme vectorielle possédant
plusieurs caractéristiques : une téte surdimensionnée par rapport au reste du corps, dont on ne
voit que le haut. La téte est ronde et de couleur marron orange, les oreilles un peu plus foncées
sur les extrémités. La partie de la bouche est, au contraire, un peu plus claire. La téte, bien que
ronde, n’est pas de forme réguliéere, tout comme les oreilles. Celles-ci font penser a des nuages
ou des feuilles de choux. Il s’agit d’une représentation simplifiée d’un koala comme dans les
livres pour enfants. La face a deux yeux noirs avec deux touches de blanc et une pupille trés
grande qui rappelle les yeux des personnages de manga lorsque nous faisons un arrét sur image.
Les yeux sont fixés mais lorsque I’on lance la vidéo, les yeux clignotent, a raison de deux
clignotements par image. Parfois, pendant le temps du brossage, Ben ferme les yeux
completement. Le nez est de couleur marron, plus sombre et large, par rapport au reste du corps.
Ce nez a une forme rectangulaire avec des arétes arrondies. Le bas du nez est plus large que la
créte du nez. Les sourcils sont fins et de mémes formes des deux cotés. lls sont relevés vers le
haut. La bouche est de couleur marron, les lévres sont fines. Lorsque la bouche est ouverte, on
voit apparaitre des dents bien blanches et sa langue rouge, couleur plus vive que le reste du
visage. Les mains sont de la méme couleur que le contour de la bouche. On distingue, en faisant
des arréts sur image, 4 doigts a chaque main (comme les personnages des Simpson). Pourquoi ?
Simplement parce que c’est plus facile et rapide a dessiner d’aprées les animateurs. Seul le haut
du corps apparait. Ben est habillé avec un haut a manches longues d’un vert « menthe » ou
« vert pomme » (selon un échéancier de couleur). Les bras sont écartés du corps, jamais le long
du corps.

Le fond de I’image est simplissime. Il va d’un bleu « maya » vers le bas, a un bleu « de France »
vers le haut. Les couleurs sont vives, contrairement au robinet et au lavabo qui eux sont de tons
gris. La brosse a dents elle-méme est marron. Le tube de dentifrice est blanc, rouge, bleu avec
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des figures géométriques jaunes ou vertes. Le dentifrice, quant a lui, est bleu « de France »
également. Une ligne blanche délimite le personnage du fond de I’image.

Pour ce qui est de I’éclairage, comme il s’agit d’une animation, il n’y a pas d’effet d’éclairage.
Et méme si la vidéo n’a pas d’effet 3D, nous retrouvons bien plusieurs plans différents :

- Le fond d’écran (bleu)
- Le personnage (variantes de marron et du vert)
- Lelavabo: gris

Nous retrouvons donc une certaine profondeur dans la vidéo et 3 plans distincts. Il n’y a ni
ombres ni dégrades : les figures sont colorées par des aplats de couleur.

Tout au début de la vidéo, nous voyons Ben en gros plan, puis le plan se recule. Nous voyons
également apparaitre un timer qui reprend les mémes tons que son visage.

Lors du brossage de dents, Ben commence avec sa main droite (pour I’observateur) a mettre du
dentifrice sur la brosse, tout en souriant et en clignant les yeux. Il utilise quasiment la main pour
le brossage, la main opposeée, lui servant pour s’essuyer ou pour la poser sur le lavabo. Lors du
brossage, Ben incline la téte de gauche a droite, pour accompagner le mouvement du brossage.
A mesure que le timer montre le temps écoulé, Ben change de main pour se brosser une autre
partie des dents et passe de droite a gauche, de haut en bas. Quand il a terminé, il sourit.

Ben Le Koala est centré sur I’image et ce méme si ses postures changent. Le cadrage est le
méme. La distance entre la créte de la téte et le bas du torse ont les mémes dimensions. Lorsque
le temps s’écoule, il y a un gros plan sur Ben le Koala et sur ses dents.

» Les signes iconiques

Ben le Koala est neutre dans I’image. On ne peut pas connaitre son age réel. 1l ne semble étre
ni de sexe féminin, ni de sexe masculin, en tout cas, il n’existe aucun élément genré distinctif.
Son image rappelle les dessins animés de I’enfance (nounours), des formes simples, peu de
couleurs et des formes sans textures. Les couleurs sont celles que I’on retrouve dans les dessins
d’enfants et dans la nature.

» Les signes linguistiques

Aucune parole n’est prononcée a aucun moment, excepté des onomatopées « hum hum ».
Toutefois, durant toute la vidéo, Ben le Koala se brosse les dents avec un fond musical
d’accompagnement. On entend une musique de guitare qui rappelle une musique jazzy avec
plusieurs instruments de musique : une batterie, une contrebasse, une guitare acoustique, des
cordes... Le morceau ressemble au morceau de I’auteur Eddie Elkinson « The Weaver Part 1
par Solxis ».

A la 0,46 seconde, on entend une clochette qui indique a Ben le Koala de changer d’endroit
pour le brossage (les dents du haut cette-fois-ci)
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A 1.04, on entend de nouveau la clochette qui lui indique de changer de nouveau.

Il n’y a pas de texte sur la vidéo mais les mouvements de Ben le Koala et le son de la clochette
permettent de donner I’information sur la facon de bien se brosser les dents et & quel moment,
il faut changer d’endroit dans la boucle.

A la fin de la vidéo, on voit que Ben est satisfait car ses dents sont maintenant propres et on
Voit toutes ses dents.

Pour I’analyse du plan sémantique, voici quelques éléments :
L’interprétation symbolique de Ben le Koala repose sur plusieurs éléments :

v" Ben le Koala en tant que personnage neutre et simplifié évoque I’innocence de I’enfance

v L’utilisation de couleurs chaudes pour le visage et de couleurs froides pour le torse peut
symboliser la transition entre le confort et la responsabilité, ce qui est pertinent dans le
contexte de I’apprentissage du brossage des dents. La couleur marron et verte, rappelle
le lien & la nature d’un animal

v' La musique de guitare un peu jazzy, gipsy, peut évoquer un sentiment de joie et de
dynamisme, renforcant I’idée que le brossage des dents peut étre une activité amusante

v Les clignotements des yeux et la clochette sonnante servent a guider le spectateur,
symbolisant la nécessité d’attention aux details et de suivi des instructions pour un
brossage efficace

v" La couleur bleue du fond permet de donner a Ben le Koala une profondeur mais aussi
le bleu est la couleur de I’apaisement (le ciel et la mer), donc une couleur qui rassure.

La dénotation de I’animation consiste en une description littérale des éléments visuels, mais la
connotation va au-dela de cette description. La vidéo envoie des messages symboliques,
notamment :

v L’apprentissage des gestes quotidiens de maniére ludique

v" L’importance du suivi des instructions et de I’attention aux détails, avec la clochette qui
rappelle la sonnerie de I’eécole et qu’il faut passer a une prochaine étape

v’ Latransition entre le jeu et les responsabilités de la vie quotidienne.

L’intertextualité peut étre etablie par le choix de la musique, qui rappelle la musique gipsy,
créant ainsi un lien avec la culture de ces régions. De plus, I’association "Signes de sens™ et les
partenaires mentionnés dans la description de la vidéo, tels que la Fondation Bettencourt
Schueller et la Fondation Cultura, créent un lien avec le monde de la philanthropie et de
I’éducation. La guitare est également un instrument de musique qui rassure car il ne nécessite
pas d’autre instrument pour obtenir un accord (respectivement une harmonie) et par sa
rythmique, il ne requiert pas non plus de texte ou de paroles.
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L animation de Ben le Koala présente une isotopie de I’innocence de I’enfance, qui est ensuite
altérée par I’introduction de I’élément du brossage des dents, créant ainsi une dissonance
visuelle.

» Analyse pragmatique

La création de la vidéo, comme nous I’avons déja mentionné dans le chapitre 5, fait suite a une
rencontre avec le CRA et une communauté d’acteurs engagés, qui ont souhaité agir pour plus
d’inclusion des personnes en situation de handicap au quotidien et notamment, les enfants avec

TSA.

v

Les interprétants sociaux et culturels :

Les valeurs de I’éducation des enfants, en mettant I’accent sur la nécessité de rendre
I’apprentissage ludique et accessible

Le rble des organisations philanthropiques (Fondation Bettencourt Schueller, Fondation
Cultura, etc.) dans le soutien de ces initiatives éducatives

L utilisation de la technologie (application mobile, YouTube) comme moyen de fournir
un contenu éducatif

Comme il n’y a pas de message écrit dans aucune langue, cela peut étre interprété dans
toutes les langues

L utilisation, par contre, de la main gauche pourrait poser probleme dans certaines
cultures (Inde, Pakistan, Afrique), ou la main gauche est utilisée pour les taches
hygiéniques.

Dispositif d’énonciation. 1l implique :

L’ énonciateur, qui peut étre considéré comme I’association "Signes de sens" et ses
partenaires, qui sont responsables de la création et de la diffusion de I’animation

L’ énonciataire, qui est I’enfant avec TSA et ses parents ou tuteurs, ainsi que les
éducateurs et les professionnels de la santé impliqués dans son apprentissage.

I n’y a pas de cible spécifique en termes de sexe mais en tant que de cible d’age (enfants
visés), car I’apprentissage des gestes du quotidien est essentiel pour tous les enfants.
Cependant, on peut supposer que le koala sert de lien entre I’enfant et I’animal et ne
serait pas utilisé dans le monde des adultes avec TSA. Cela demeure néanmoins une
hypothése qui reste a prouver.

L’effet : L effet recherché par I’énonciateur est principalement éducatif. L’animation
vise a instruire les enfants avec TSA sur la maniere de se brosser les dents de maniere
efficace et amusante. Les moyens utilisés pour produire cet effet incluent :

La simplicité du personnage de Ben le Koala pour rendre I’apprentissage accessible

La simplicité du cadre (fixe) et de la construction de I’image (2D, aplats de couleur...)
qui ont pour objectif d’éviter la surcharge informationnelle a laquelle les personnes
avec TSA sont trés sensibles

La musique rythmée pour rendre I’activité ludique

Les clignements des yeux et la clochette pour guider I’attention et les actions de I’enfant
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- Le «hum hum » qui accompagne 1’action, qui pourrait étre un signe de fierté de sa part,
comme « ¢a 'y est, j’ai fini ».

v Appropriation/détournement : dans ce cas, il n’y a pas de détournement ou
d’appropriation au sens traditionnel, car I’animation est créée spécifiquement pour
I’éducation des enfants. Cependant, I’utilisation de la technologie et la disponibilité de
I’application mobile montrent comment les médias numériques sont utilisés pour
faciliter I’apprentissage, ce qui pourrait étre considéré comme une appropriation des
nouvelles technologies a des fins éducatives.

D’autant que I’on sait qu’il existe une application a télécharger a ce sujet.

En résumé, I’animation de Ben le Koala se brosse les dents, s’inscrit dans un contexte éducatif
specifique visant a enseigner aux enfants avec ou sans TSA, la maniére de se brosser
efficacement les dents. Elle est soutenue par des partenaires philanthropiques et utilise des
médias numériques pour atteindre son public cible.

Conclusion du chapitre

Le chapitre a présenté le projet BLK, initiative visant a promouvoir I’inclusion des enfants en
situation de handicap, en particulier ceux avec des troubles du spectre autistique. Nous avons
vu que BLK est une application numérique et une chaine YouTube qui offrent aux enfants une
expérience ludique et éducative autour de themes du quotidien, tels que I’hygiéne, I’habillage
et la cuisine. Grace a une approche créative et inclusive, BLK a su attirer I’attention des enfants
et des familles, avec des milliers de téléchargements en peu de temps. Des activités
d’expérimentation et de co-construction d’outils ont été développées dans les Unités
d’Enseignement en Maternelle Autisme (UEMA), renforcant les liens entre les enfants avec et
sans handicap.

Le prochain chapitre explore davantage la prise en main du projet BLK par les familles et
I’évolution des fonctionnalités de I’outil. Il examine comment les familles ont reéagi face a cette
initiative novatrice et comment elles ont intégré BLK dans leur quotidien.
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Chapitre 6 :  Prise en mains par les familles et évolution des
fonctionnalités de I’outil

BLK a été initialement congu pour tous les enfants. Nous allons nous pencher sur le parcours
d’expérience proposé aux familles pour I’utilisation de Ben le Koala dans I’environnement
familial.

Introduction du chapitre

Nous nous intéressons d’abord & la chaine YouTube de Ben le Koala. Ensuite, nous explorons
I’application BLK, plateforme interactive qui lui est dédiée, offrant une expérience unique
d’apprentissage pour les enfants.

6.1 Prise en mains via YouTube

Cette vidéo, version originale, est sortie le 21 janvier 2014. Elle peut se targuer de
1 065 985 vues depuis. Le plus gros succés de Ben. Elle dure 2 minutes et 54 secondes. Dans
cette vidéo, nous découvrons la musique avec un style jazz, gypsy. Il y a plusieurs instruments
de musique : une batterie, une contrebasse, une guitare acoustique, des cordes... Cette musique
s’appelle « The Weaver Part 1 par Solxis ». Il y a une licence individuelle de piste, que I’on
peut acheter sur internet. Des captures d’écran des vidéos pour le découpage des séquences sont
consultables en annexe 4.

Figure 50 : Premiére image de BLK
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La vidéo commence avec la musique et Ben fait bouger ses doigts au rythme de la musique. I
sourit et prend sa brosse a dents dans la main gauche, son verre dans la main droite. Il ouvre le
robinet grace a sa main gauche et remplit son verre d’eau. Il referme le robinet toujours de la
main gauche, pose son verre, prend le dentifrice de la main droite pour le mettre sur sa brosse
a dents. Il a rebouché le dentifrice avant de le poser sur le lavabo.

C’est parti pour 2 minutes grace au Timer en haut de la vidéo. Il dodeline de la téte pendant
qu’il fait un mouvement de gauche a droite. Il commence par les dents du bas en démarrant au
milieu des dents du bas et en allant vers la gauche. La caméra zoome sur la bouche durant un
court instant pour montrer le mouvement de gauche a droite.

Les changements de mouvements sont toujours précédés par le son d’une petite clochette.

Toujours sur les dents du bas, mais cette fois-ci, celles a droite. On peut voir sur la vidéo que
Ben fait un arrét. Il a un changement d’angle du coude et reprend donc le brossage.

La clochette retentit a nouveau, il est temps de passer aux dents du haut. Il démarre du milieu
en allant vers la droite.

Méme étapes que pour les dents du bas.

Il pose sa main droite sur le lavabo, comme pour s’appliquer dans ces gestes. Il s’essuie le
dentifrice sur le visage avec sa main. Ben regarde la pendule pour savoir combien de temps de
brossage de dents, il lui reste. Au bout de 2 minutes de brossage (et non 2 minutes et 38 secondes
de vidéo), BLK crache une fois dans le lavabo.

Il prend ensuite le verre rempli d’eau afin de se rincer la bouche. Il crache une deuxiéme, puis
une troisieme fois, dans le lavabo, tout en gardant toujours la brosse a dents, depuis le début,
dans sa main gauche. Il repose le verre, rince sa brosse a dents. Il remet sa brosse a dents dans
le verre, émet un petit bruit (hiii), puis sourit.

Le brossage de dents est terminé.

Excepté la musique, on entend durant toute la vidéo, des sons de brossage de dents, des bruits
venant de la gorge (imitation d’un rythme musical).

ANCIENNE VERSION - Brosse-toi les dents avec Ben le Koala

ﬁ‘? Ben le Koala A Abonné 5 27k GR A Partager L Télécharger
eyiguet

7.81 k abonnés

Figure 51 : Informations de YouTube sur | ’ancienne version

C’est donc la premiere vidéo de BLK mais aussi la premiére du brossage des dents. 2 700
personnes ont signifié avoir aimé cette vidéo.
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Une nouvelle version a été réalisée en date du 18 juin 2018. A ce jour, elle a enregistré 395 546
vues. La musique reste la méme. Le personnage a évolué, la couleur du pelage est plus vive
avec plus de détails sur la fourrure. Des sourcils sont présents, qui donnent des expressions
faciales plus précises. Les changements sont significatifs, car le travail sur les contrastes et les
couleurs plus vives a été effectué pour la rendre plus attrayante pour les enfants. La couleur du
fond a également été modifiée, passant d’un gris terne a un bleu ciel vif. Le vétement porté a
également subi une transformation, passant d’un bleu foncé a un vert vif. Enfin, la brosse a
dents a un manche noir, tandis que dans la version précédente, il était vert.

» M W ovwm

Figure 52 : Nouvelle version de BLK

Mis a part les changements décrits ci-dessus, le méme démarrage que la version précédente.

Toutes les étapes relevées avec I’ancienne version sont identiques, a la seconde prés, lorsque
I’on fait le comparatif.

Brosse-toi les dents avec Ben le Koala

ﬁ I?;nklzmlic:::a '_“ Abonné ~ ik 12k 5P £ Partager | Télécharger
Dy K

Figure 53 : Informations de YouTube sur la nouvelle version

En tout 1 200 personnes ont signifié avoir aimé cette video.

Deux autres déclinaisons ont été faites. La premiére est celle BLK au Far West.
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Figure 54 : BLK se brosse les dents au Far West

Ben porte cette fois-ci un chapeau, une chemise grise et un gilet en marron. L arriere-plan nous
montre un paysage typique de I’ouest américain : un canyon, des cactus, le désert...

Figure 55 : Geste écologique de BLK

Un changement se produit pour rincer la brosse, il n’utilise pas I’eau du robinet, comme dans
les trois autres vidéos, mais profite du reste de I’eau dans le verre, pour le faire. Ben envoie du
désert un message écologique d’économie d’eau, destiné aux enfants.

Cette fois-ci nous avons un fond musical avec de la country qui s’integre dans la musique grace
notamment a un harmonica. Elle date du 4 juin 2018, a 556 452 vues et dure 2 minutes et 54
secondes.

Brosse-toi les dents avec Ben le Koala au Far West

g ?;nklaeb;i::a A Abonne v ik 17k GF £ Partager J  Télécharger
B k

Figure 56 : Informations de YouTube sur BLK au Far West

1 700 personnes ont noté aimer cette vidéo.
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L’autre déclinaison est Sam le chat. Cette fois-ci, nous changeons d’animal. La vidéo a été mise
en ligne le 4 juin 2018. 1 052 586 vues, elle dure 2 minutes et 40 secondes.

4 > B W oz

Figure 57 : Version Sam le chat

Nous avons la méme musique que dans les vidéos précédentes. Le personnage est un chat rose.

4 > B« 0wz

Figure 58 : Zoom de la bouche de Sam le chat

Le zoom, dans la bouche, est bien plus important.

M4 > Bl & o2k

Figure 59 : Atteinte des dents du fond
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Notamment pour atteindre les dents du fond, ce qu’on remarque beaucoup moins dans les autres
vidéos.

Dans cette version mise en ligne le méme jour que la version Far West, toutes les étapes sont
les mémes mais curieusement, Sam ne rince pas sa brosse avec le reste d’eau dans le verre mais
avec le robinet. Simple oubli ou adaptation de la séquence a I’environnement et au climat ?

6.2 Prise en mains via I’application

Voici les étapes de la prise en mains lorsque les parents veulent installer gratuitement
I’application (de gauche a droite) :

Bienvenue Les outils Bibliothéque Compte

PASSER PASSER PASSER PASSER

Figure 60 : Etape 1 Figure 61 : Etape 2 Figure 62 : Etape 3 Figure 63 : Etape 4

Etape 1 : Bienvenue sur I’application Ben le Koala ! Découvrez Ben, le compagnon des 3-6
ans pour apprendre les gestes du quotidien.

Etape 2 : Ben propose des outils variés pour apprendre en s’amusant : vidéos a imiter, pas-a-
pas et activités a imprimer ! Des astuces et des conseils pour guider les utilisateurs.

Etape 3 : Dans la bibliothéque, tous les outils sont rangés. Ils sont organisés par compétence.
Il est désormais possible de personnaliser I’expérience grace aux favoris et aux rappels !

Etape 4: Cet onglet est destiné a la création du compte afin d’accéder au suivi des
apprentissages de I’enfant.
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il Orange F & 08117 3% wl Orange F & 1a:08 2 %8 o1 Orange F @ 14:09 12%4

€9 BIBLIOTHEQUE €8P° BIBLIOTHEQUE

EE?‘ apprendre les gestes
.....
Adresse mail Toutes les compétences
= s Brosse-toi les
Vous devez vous nom@mail.com Toutes les compétences dents ~
connecter pour & (]
configurer des rappels. Mot oe o Siosseckal len CBAS 3 compétences
Se connecter ou créer /] ':"‘“‘_ ) e S -
un compte B Mot de passe ® e Ben le Koala au Far= _y
West
Hygiéne &
Mot de passe oublié ? § 6 compétences Ben le Koala
ou
Figure 64 : Etape 5 Figure 65 : Etape 6 Figure 66 : Etape 7 Figure 67 : Etape 8

Etape 5 : Important : La création du compte est gratuite et il faut avoir 18 ans pour le créer. La
création de compte n’est pas nécessaire pour utiliser I’application. L’utilisateur doit créer un
compte pour accéder a la page « Enfant » qui donne acces aux fonctionnalités de suivi de
I’enfant.

Dans la page «Enfant », I’utilisateur peut suivre la progression dans I’apprentissage de
compétences. Cette fonctionnalité nécessite un compte. S’il n’a pas de compte : depuis la page
« Enfant » I’utilisateur clique sur « Se connecter ». Sur la page de connexion / inscription
I’utilisateur clique sur « S’inscrire ».

Etape 6 : Il rentre son adresse mail et un mot de passe et crée son compte. Il est ensuite connecté
automatiquement. L’utilisateur peut ensuite créer un profil enfant en cliquant sur « Créer ». Il
rentre les informations du profil enfant : un pseudo s’il le souhaite et une année de naissance.

Etape 7 : Une fois inscrit, I’utilisateur pourra alors bénéficier de toutes les fonctionnalités. Ici,
en allant dans « Bibliothéque », il trouvera différents théemes (Brosse-toi les dents, Habillage,
Yoga...)

Etape 8 : En choisissant « Brosse-toi les dents », il est possible de choisir, pour les mémes
compeétences, une vidéo différente : « Sam le chat » ; « Ben le Koala au Far-West » ou « Ben
le Koala ».
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—

< ririNlouveau rappakbuter

' Ounget ®

« BENLEKOALA

T Houre 1500 »

€] wirlepasips -

Figure 68 : Etape 9 Figure 69 : Etape 10 Figure 70 : Etape 11 Figure 71 : Etape 12

Etape 9 : En choisissant la 3°™ proposition, I’utilisateur va avoir la méme vidéo que sur la
chaine YouTube.

Etape 10 : Puis, il pourra aller sur I’onglet « Autres ressources » oul se retrouvent

- Pasapas
- Rappel (pour mettre en place une alarme)

Etape 11 : Le pas a pas est un support visuel complémentaire aux vidéos : il découpe le geste
en étapes et permet a chaque enfant d’apprendre a son rythme. Il peut étre imprimé et accroché
au mur !

Etape 12 : Dans cette image, on retrouve des rappels. Ainsi, I’heure & laquelle I’utilisateur
souhaite avoir un rappel, la fréquence (jours de la semaine), la compétence pour laquelle il
souhaite avoir un rappel (brossage de dents, habillage, etc.), et enfin, le nom que I’on souhaite
donner au rappel (titre). A chaque fois, I’utilisateur peut mettre en favori les compétences.
Ainsi, sur I’application, il y a un onglet ou I’on peut retrouver tous les favoris.

Cette application est d’une grande facilité d’utilisation et il est, bien sdr, possible de la
désinstaller trés facilement. Elle a été ergonomiquement pensée pour faciliter la prise en mains
et la mise en ceuvre.

Ben le Koala se trouve également sur d’autres réseaux : Instagram, Facebook, Twitter
LinkedIn.... Il est partout.
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@ e
Q Recherche

@ oscoui

©® boos

V' wessoaes

C otfcations
creer

Proti

= e

benlekoala Contacter

87 publications M followers 254 suiviels

Sen Le Koda

le Koala est dans
la revue EduNum |

Figure 72 : Instagram : 87 publications ; 371 followers ; 254 suivis

Téléchargez la nouvelle
gratuitement

publications A propos

Intro

Ben le Koala accompagne vos enfants dés 3 ans

Photos.

v) Ben le Koala

707 Jaime « 757 followers

Vidéos =

* Ben le Koala
- 9hQ

Aujourd'hui c'est la fiéte des péres ! &

dans I'apprentissage des gestes quotidiens.

© rage - Jeujouets

"4 contact@signesdesens.org

Ben le Koala souhaite une trés bonne féte 3 tous les papas !

Quoi de prévu aujourd'hui ? Commentez-ci-dessous ¢... En voir plus

Figure 73 : Facebook : 707 j aime ; 757 followers

<« Discussion

U

‘. Signes de Sens

@SignesdeSens

Ca fait des semaines qu'on bouillonne de vous I'annoncer... La nouvelle
application Ben le Koala est sortie ! %

Elle est gratuite, ludique et permet a vos enfants de 2 a 6 ans de gagner
en autonomie en s'amusant.

Par ici : ben-le-koala.com/ben-le-koala.h...

Plus d'infos ci-dessous

attendent sur I'application ! ‘

S

:*. -
BEN!ous
Ben le Koala
lance sa nouvelle BENou
applicaﬁon l N'hésitez plus et téléchargez

Disponible sur Google play

vite l'application Ben le Koala!

et App Store.

Figure 74 : BLK sur Twitter
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De nouveaux outils sont disponibles. @ = ; )

Figure 75 : BLK Sur LinkedIn

Conclusion du chapitre

Ce chapitre a permis de découvrir comment I’immersion véritable des familles dans I’univers
de BLK réside dans son application interactive dédiée. Les parents peuvent I’installer
gratuitement et créer un compte pour suivre la progression de leur enfant. lls peuvent
personnaliser I’expérience en configurant le profil de I’enfant. Au cceur de cette expérience, les
parents peuvent visionner avec leurs enfants des vidéos mettant en scene Ben le Koala dans
diverses situations, les encourager a imiter les gestes et a développer leurs compétences. Les
pas-a-pas visuels semblent utiles, décomposant les gestes en étapes accessibles et imprimables.
Pour soutenir les efforts de leurs enfants, les parents peuvent configurer des rappels
personnalisés, instaurer des alarmes bienveillantes pour favoriser la persévérance dans les
apprentissages.

Bilan de la section 2

Cette partie a montré toute I’originalité de I’Association « Signes de sens », a savoir vingt
annees de travail pour contribuer a I’inclusion des personnes en situation de handicap. D’une
part, pour les personnes sourdes, ce sont des actions de sensibilisation a la langue des signes et
des projets pour la réduction des barrieres de communication entre les personnes sourdes et
entendantes. D’autre part, pour les enfants avec un trouble du spectre de I’autisme, en
collaboration avec des structures spécialisées, comme le CRA, I’Association s’est donnée les
moyens de développer des solutions innovantes, ergonomiques, accessibles simplement et
téléchargeables gratuitement.

Ce sont donc vingt années qui ont aidé toutes ces personnes en situation de handicap a
s’épanouir et a développer leur confiance en elles, en leur offrant des outils pour s’exprimer et
interagir avec le monde qui les entoure.
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Mais succes d’audience ou popularité ne vaut pas validation scientifique. Comme annoncé
précédemment, c’est cette perspective qui va désormais guider le travail présenté. Reste donc a
démontrer que I’application « Ben le Koala », congue pour rendre les enfants plus autonomes,
est effectivement particulierement adaptée pour ce public et qu’elle atteint ses objectifs.
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SECTION 3

Validation experimentale
de BLK aupres d’enfants

avec et sans TSA
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Introduction de la section 3

Apres la présentation du cadre général de la these portant sur nouvelles technologies et handicap
et la présentation de Signe de Sens et de sa production, cette étude entend désormais effectuer
une validation scientifique de Ben le Koala a partir d’un terrain expérimental.

Cette section expose tout d’abord la méthodologie retenue et le protocole scientifique élabore.
Suivent ensuite une présentation synthétique des treize portraits effectués, leur analyse
quantitative et qualitative, et les résultats qui en découlent.

Chapitre 7:  Méthodologie et protocole scientifique

Introduction du chapitre

A rebours de la popularité mesurée par un nombre de téléchargements, de vues ou de likes sur
le web (Cardon, 2015), ou de I’ergonomie et de la facilité d’usage auto-déclarées sans preuves
a I’appui — et donc de I’ordre du discours promotionnel — une évaluation scientifique requiert
en premier lieu le choix d’une méthodologie et I’élaboration d’un protocole expérimental
adaptés.

7.1 Critéres d’évaluation issus de la bibliographie

En ouverture de cette thése dans le paragraphe 3 du chapitre 1, nous avons évoqué les besoins
a satisfaire par la science et la technologie pour aider a surmonter le handicap lié aux TSA. Ont
ainsi été répertoriées les fonctions suivantes :

> Rendre de I’autonomie dans la vie quotidienne
> Apprentissage
» Maintenir ou rétablir du lien social

v" Dans la famille

v Al’école

v' Au travail

v Dans les loisirs
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La communication scientifique (Sehaba et al., 2012) restitue I’évaluation effectuée en 2012 du
jeu Tom O’Connor et la statuette sacrée, qui prenait en compte la rééducation de huit fonctions
cognitives :

La perception

L attention

La mémoire

Le langage oral

Le langage écrit

Le raisonnement logique

Le visio-spatial

Les compétences transversales

VVVVVYYY

L objectif, on le voit, est tres ambitieux et va bien au-dela de la feuille de route fixée a BLK.
Pour cette raison, les modalités de cette évaluation ne semblent pas adaptées a notre terrain car
trop exigeantes. Enfin, I’évaluation de I’application cATED mettait en avant I’effet médiateur
de la tablette qui se traduit par un apaisement des relations enfant-adulte et renforce la
communication et la socialisation.

Ces éléments, issus de I’état de I’art et de la bibliographie, donnent des pistes précieuses pour
évaluer I’application Ben le Koala et déterminer si et quand elle atteint ses objectifs. Sachant
que I’évaluation menée est effectuée dans la famille, plus directement concernée par I’éducation
a I’hygiéne, I’école, le travail ou les loisirs sont exclus.

Par ailleurs, BLK n’ambitionne ni la surveillance de I’enfant avec TSA, ni la restauration de
capacites mentales, ni la thérapie.

La synthése des points énumérés conduit donc aux cing critéres suivants :

Restitution d’autonomie dans la vie quotidienne

Apprentissage des gestes et procédures d’hygiene

Appropriation de I’outil par la famille

Apaisement des relations enfant-adulte

Maintien ou rétablissement du lien social dans la famille, renforcement de la
communication et de la socialisation.

YV VV VYV

Nous pouvons établir des classes qui rassemblent des critéeres de méme nature. On en distingue
trois.

» Critéres de progression

1) Autonomie

2) Apprentissage de I’hygiene
» Critere ergonomique

3) Facilité d’appropriation de I’outil
» Critéres sociaux

4) Apaisement des relations
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5) Renforcement social

Cette grille fournit un cadre de base en soutenement a I’évaluation envisageée.

7.2 Choix d’une méthode

La recherche scientifique utilise une variété de méthodes et d’approches. En sciences humaines
et sociales, elles se scindent en deux grandes familles distinctes : les approches quantitatives et
les approches qualitatives.

7.2.1 Approche quantitative

L’approche quantitative se fonde sur le recueil de données mesurables. Elle repose sur la loi
mathématique dite « loi des grands nombres ». L’approche quantitative permet d’obtenir des
données objectives et mesurables. En utilisant des instruments de mesure, des questionnaires
ou d’autres outils standardisés, les chercheurs peuvent collecter des données qui se prétent a
une analyse statistique.

A partir de I’extraction des cing critéres effectués au paragraphe précédent, on aurait pu
imaginer élaborer un questionnaire a méme de les mesurer efficacement. Néanmoins, ce projet
se heurte dans notre cas a deux difficultés. La premiére est relative a la loi des grands nombres
qui impose une quantité importante de répondants pour assurer la pertinence des résultats.
Ainsi, la collecte de données quantitatives nécessite des échantillons nourris pour obtenir des
résultats statistiques significatifs et généralisables. C’est un défi insurmontable sur notre terrain,
car accéder a des familles avec enfant avec TSA qui acceptent de participer & une recherche
scientifique constitue une vraie gageure. Elle ne permet pas d’imaginer les trouver en grand
nombre.

La deuxieme difficulté est liée au handicap lui-méme. En effet, pour qu’une analyse quantitative
soit signifiante, il faut qu’elle porte sur des aspects, dimensions de qualification (Mugur-
Schéchter, 2006 ; Leleu-Merviel, 2017, 2020) ou propriétés qualifiantes strictement identiques,
le traitement statistique n’étant a méme d’opérer que sur du semblable. Or, il existe différentes
formes d’autisme. Chaque personne avec un trouble du spectre de 1’autisme est différente.
Chaque trouble est spécifique. On parle de profils autistiques qui vont d’un autisme léger a un
autisme sévere. De plus, I’environnement, la composition et les conditions familiales sont eux
aussi sans comparaison possible d’une famille a I’autre.

Pour toutes ces raisons, parce que le nombre de familles requises est relativement restreint et
que leur diversité est totale, les méthodes qualitatives de recueil de données sont plus adaptées.
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7.2.2 Recours a la sociologie de I’individu

Acter le choix d’une méthode de recueil qualitative ne suffit pas a déterminer I’approche
épistémologique que I’on va adopter en amont du protocole empirique.

La compréhension de I’autisme ne peut se contenter d’une approche holistique. Plut6t que
d’envisager cette condition complexe de maniére uniforme, il est impératif d’adopter une
approche personnalisée. Cette démarche prend en compte les particularités individuelles de
chaque personne avec TSA et s’appuie sur des fondements constructivistes et sociologiques
pour appréhender comment chaque individu contribue a faconner sa propre réalité sociale.

Cette recherche adopte donc une perspective centrée sur I’individu en mobilisant la sociologie
de P’individu. Il est nécessaire d’exposer d’abord ce qu’est une approche en différence
personnelle, puis de présenter ce qu’est un portrait sociologique. L’intérét de mettre en place
cette méthode pour cette recherche sera argumentée au fil de I’eau.

7.2.3 De la notion d’individu a une approche en différence personnelle

L’examen de la notion d’individu révele une complexité fascinante qui va au-dela de la simple
classification. Les recherches récentes ont souligné I’importance de prendre en compte la
singularité de chaque individu et de ne pas les réduire a des caractéristiques générales. Cette
approche trouve une pertinence particuliere dans le contexte du handicap, notamment I’autisme,
ou la diversité des expériences individuelles est cruciale pour fournir un soutien adéquat.

Or, pour Bernard Lahire, ce concept d’individu est problématique. « Les sociologues
entretiennent des relations assez complexes avec cette notion-la d’individus. Pendant trés
longtemps, le terme d’individus était un terme qu’il ne fallait pas utiliser, mettre a distance.
Pour des sociologues qui ont fait des études dans les années 80, individu était un vilain mot, il
était associé essentiellement a la psychologie, et perdure encore. L’idée d’étudier des individus
n’était pas donc pas quelque chose d’évident?*3 ».

En sociologie, c’est Ferdinand Tonnies qui dessine le plus nettement le changement des rapports
entre le groupe et I’individu, dans son ouvrage Gemeinschaft und Gesellschaft (Tonnies, 1887)
publié en 1887. Dans la « communauté », I’individu est d’abord membre d’un groupe, il occupe
une place au sein d’un groupe hiérarchisé et son existence en dépend. La famille symbolise,
grace aux liens du sang, le lien social, propre a la communaute, qui échappe a la volonté des
individus. On ne choisit pas le groupe au sein duquel on nait. « La communauté de sang comme
unité de I’existence tend et se développe vers la communauté de lieu (p.56) : la parenté, le
voisinage, et ensuite le village. L’enracinement, ou le sol, constitue donc une seconde modalité
de la « communauté ». La nature du lien communautaire renvoie a la logique de I’appartenance

213 Conférence du Pr. Bernard Lahire (ENS Lyon) a I’occasion de I’inauguration de la Plateforme CEFRES. Titre
: "L acteur entre dispositions et contextes d’action : penser I’unité des sciences humaines et sociales”. 2015.
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et a celle de I’autorité. La compétence individuelle compte moins que la place occupée. D autres
forces contribuent a cette unité : les habitudes, la coutume, la mémoire.

Dans la premiere modernité, I’idéal-type opposé a la « communauté » est la « société », ou le
lien entre le groupe et I’individu change de nature. En son sein, les hommes « ne sont pas liés
organiguement, mais sont organiquement séparés ; tandis que dans la communauté, les humains
restent liés malgré toute séparation, ils sont, dans la société, séparés malgré toute liaison »
(p.82) ... Dans la « société » et contrairement a la « communauté », I’individu n’est plus dans
un rapport de dépendance avec les autorités supérieures (symbolisées par la trilogie du pere, du
roi et de Dieu le Pére). Le changement de paradigme résulte de cette plus grande indépendance
des individus, de leur émancipation. Les exemples pour démontrer le passage de la
« communauté » a la «société » sont nombreux — les cérémonies et les rites, de deuil par
exemple. Aucun autre modele ne résume mieux le projet sociologique de la premiére modernité
que la notion de « personnage social » (Martucelli, 2002). Elle désigne la volonté de rendre
intelligibles les actions et les expériences de I’individu en fonction de sa position sociale.
Chaque individu occupe une position, et cette position en fait un exemplaire a la fois unique et
typique. Il se trouve submergé dans des espaces sociaux qui générent, a travers un ensemble de
forces sociales, ses conduites et expériences?'®. Cette équation fonde le cceur du savoir
professionnel partagé entre sociologues faisant comprendre les traits individuels comme des
facteurs ds a une inscription sociale particuliere. En France, encore plus qu’ailleurs, la majorité
des sociologues ont préféré, pour décrire le monde, mettre I’accent presqu’exclusivement sur
les classes sociales, sur le primat des groupes, sur une société traversée par les luttes de classe,
par la domination. Pendant cette période, malgré leur diversité, toutes les démarches partagent
ce modele général qui fait de la position de I’acteur le meilleur — sinon le seul — opérateur
analytique pour rendre compte de ses maniéres de voir, d’agir et de percevoir le monde.

Aujourd’hui, les sociologies de I’individu explorent les individus au milieu de contextes
sociaux qui accentuent fortement leur individualisation. Durkheim et Georg Simmel proposent
deux visions de I’individualisme. L’indépendance individuelle correspond a I’individualisme
in abstracto de Durkheim, c’est-a-dire a I’émancipation. Simmel quant a lui différencie
I’indépendance individuelle et I’élaboration de la différence personnelle. La différence
personnelle renvoie, elle, a la recherche par chacun d’une définition originale de soi : « ce n’est
plus I’étre humain universel en chaque étre particulier mais le caractere unique et incomparable
en qualité » (Simmel, 1903). En 1982, Marshall Berman publie un beau livre sur I’expérience
de la modernité?’®. Etre moderne signifie étre pris dans une multitude d’expériences, de
temporalités et d’espaces différents, de promesses et de dangers constants. La modernité est un
auto-développement des potentialités humaines, une experience vitale unique qui rend capable
de se sentir a I’aise au milieu du tourbillon de I’existence. La ou la premiére modernité cherche
a définir une identite a travers un personnage social, du cété de I’individualisme personnel, les
mécanismes d’individualisation produisent, socialement, I’injonction d’avoir une identité

214 pour des visions désormais classiques de ces modéles, cf. Talcott Parsons The Social System Glencoe, Illinois,
The Free Press, 1951 ; Pierre Bourdieu La distinction Paris Minuit, 1979 ; Norbert Elias Qu’est-ce que la
sociologie ? La Tour d’Aigues, Editions de I’Aube, 1991 (1° édition 1970).

215 Berman, M. (1982). All That’s Solid Melts Into Air. New York, Simon & Schuster.
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personnelle, ce qui exige de la part du regard scientifique qu’il ne néglige plus I’étude des
singularités individuelles, foncierement irréductibles. L’intérét actuel pour I’individu procéde
d’une conviction théorique spécifique : I’étude de la société contemporaine est inséparable de
I’impératif social qui contraint les individus a se constituer en tant qu’individus » (obligation
sociale pour les individus de choisir leur vie — individu individualisé).

Pour Ehrenberg, on assiste a la naissance d’un nouveau modele normatif. Les individus sont de
moins en moins confrontés a une loi morale qui les écrase, et de plus en plus soumis a une
injonction permanente de performance, de réussite. Face a cet idéal collectif d’action, le résultat
est I’apparition d’un individu incertain, dépourvu d’une instance extérieure lui dictant sa ligne
de conduite et oblige de trouver en lui-méme ses référents d’action. Cette représentation est
paradoxalement renforcée par les neurosciences qui contribuent a légitimer une représentation
« individualiste » de I’individu, isolé du social et des institutions (Ehrenberg, 2008). Pour
Ehrenberg, la perte de repéres de conduite (hormis cette injonction a la performance) se traduit
par un nouveau fonctionnement des normes sociales prescrivant a I’individu d’étre lui-méme.
L’individu doit s’adapter a toutes les situations, en donnant des preuves d’autocontrole. Il doit
donner des preuves de flexibilité et de disponibilité plutdét que de discipline et d’obéissance,
devant se conformer a un modéle unique qui produit un culte de la performance transversal. Il
n’existe plus une loi qui écrase les individus, sous la forme d’un ensemble d’interdictions
incarnées par un Surmoi trop severe. Au contraire, face a cet idéal de pleine réalisation et
d’absolue disponibilité incarnée par une injonction permanente a la performance, apparaissent
alors différents phénomenes de fatigue, d’insuffisance, de dysfonctionnement... Fatigue,
inhibition, anxiété, indécision, dépression: « maladies » particuliéres d’une société dans
laguelle la norme n’est plus fondée sur la culpabilité et la discipline, mais sur la responsabilité
et I’initiative.

Concretement, la démarche en différence personnelle s’incarne souvent dans une galerie de
portraits sociologiques (Lahire, 2002), ce qui exige du regard scientifique qu’il ne néglige plus
I’étude des singularités individuelles et prenne pleinement la mesure d’une approche en
différence personnelle (Lahire, 2012).

7.3 Protocole de recherche et recueil des données empiriques

Le portrait sociologique constitue une technique de recherche visant a mener une étude
approfondie d’un individu ou d’un groupe d’individus pour comprendre comment ils sont
influencés par leur environnement social et culturel. Pour exécuter un portrait sociologique, il
est impératif de recueillir des données sur I’individu ou le groupe étudié, en utilisant des
méthodes de recherche qualitatives telles que I’observation, les entretiens et I’analyse de
documents.

151



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

7.3.1 Concept de « cours d’expérience » et son recueil

Selon Theureau (Theureau, 2002), le concept de «cours d’expérience » repose sur une
hypothese selon laquelle « I’activité humaine est accompagnée a tout instant d’une conscience
pre-réflexive ». Cette expérience ne se limite pas a ce que I’on exprime verbalement, mais
englobe également I’aspect implicite, c’est-a-dire tout ce qui pourrait &tre montré, raconté ou
commenté par un observateur. Il distingue deux niveaux d’analyse du cours d’expérience. Le
niveau local se concentre sur la compréhension de la fagon dont une personne a construit son
expérience a un instant donné. Le niveau global, quant a lui, s’intéresse a la facon dont cette
construction situee de I’expérience a un instant précis s’inscrit dans une histoire plus vaste en
cours, qui constitue le contexte dynamique dans lequel I’individu évolue. Cette histoire plus
vaste influence la maniére dont une personne comprend et donne un sens a son expérience.

Dans notre démarche, nous accordons une grande importance au concept du « racontable ». Ce
choix découle de plusieurs considérations. Tout d’abord, en demandant aux mamans de raconter
leur expérience, nous avons recueilli des données directes et authentiques. Leurs points de vue
sont précieux car elles sont les actrices principales de la situation. Leurs témoignages renvoient
a leur vécu réel, sans passer par une interprétation extérieure. Elles ont la possibilité de décrire
en détail leur expérience, ce qu’elles ressentent et comment elles interprétent leur propre réalité.
Cette approche permet de capturer les subtilités et les nuances de leur expérience, ce qui serait
difficile a obtenir uniquement par I’observation.

Nous nous fondons ainsi sur le racontable, ce qui justifie que nous allons les interroger, pour
les visiter a raconter leur expérience.

7.3.2 Portraits a la croisée de |’entretien et du récit d’expérience

Pour appréhender le terrain expérimental, nous avons utilisé les entretiens en face a face ou par
visio-conférence. Pour établir nos portraits, nous avons déterminé les données que nous
souhaitions obtenir. Des données englobant des critéres démographiques (age, sexe, origine
géographique, etc.), les indicateurs de style de vie (éducation, emploi, loisirs, etc.), les relations
sociales (famille, amis, etc.), les opinions et les croyances sur le domaine du handicap,
particulierement sur I’autisme.

Chaque enfant est unique, chaque enfant avec TSA est unique, présentant I’un et I’autre des
caractéristiques qui lui sont propres. Contrairement a une vision globale qui tend a regrouper
les personnes avec TSA sous une méme étiquette, I’approche personnalisée reconnait que
chaque individu est faconné par son interaction individuelle avec son environnement. Cette
perspective trouve un écho dans les théories constructivistes et sociologiques. Piaget, par
exemple, souligne comment notre compréhension découle de nos interactions avec le monde
(Piaget, 1970). Transpose a l’autisme, cela implique que chaque personne développe des
comportements et des interactions uniques en fonction de sa propre perception du monde qui
I’entoure.
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Adopter cette vision signifie reconnaitre que I’autisme ne peut étre réduit a un ensemble de
caractéristiques standardisées. Au lieu de cela, il s’agit d’une combinaison complexe
d’expériences individuelles. Pour fournir un soutien approprié aux personnes avec TSA, il est
crucial de prendre en compte ces expériences spécifiques et d’ajuster nos approches en
conséquence.

7.3.3 Conduite des entretiens

Une étude?'® réalisée par Abbie Griffin et John R. Hauser prouve expérimentalement que dans

le cadre d’une écoute qualitative approfondie, telle que celle qui compose la premiére partie de
la méthode EBAHIE (Ecoute des besoins et attentes et leur hiérarchisation), un échantillon
réduit de personnes interrogées, garantit 70% de la richesse d’informations a recueillir ; au-
dela, I’apport d’informations nouvelles est marginal (Leleu -Merviel, 2008).

L étude porte sur douze entretiens qui ont été effectués. Ce sont les mamans qui ont répondu
aux entretiens. SdS nous avait transmis les coordonnées de familles qui seraient susceptibles de
participer a cette recherche : cing familles avec enfants avec TSA, une famille avec enfant sans
TSA. Quatre d’entre elles ont répondu favorablement, les deux autres ne souhaitant finalement
pas s’investir. Pour compléter, nous avons mis en place des recherches sur les réseaux sociaux
et notamment sur LinkedIn. Nous sommes entrée en contact avec 253 personnes et nous avons
pu compter sur un retour effectif de 64 personnes travaillant ou non en association et/ou
fondation, provenant de régions différentes (Hauts-de-France, Tle-de-France, Pays-de-la-Loire,
Occitanie, Bretagne, Auvergne-Rhéne-Alpes, PACA, Grand-Est, Aquitaine). Certaines sont
des mamans d’enfants avec TSA, d’autres travaillent dans des structures d’accompagnement
des familles, dans I’éducation nationale ou dans le secteur libéral. Le protocole s’est déroulé de
juillet 2021 a janvier 2022. Deux entretiens ont été effectués en présentiel, les dix autres en
visio-conférence pour des raisons sanitaires liées a la crise COVID notamment.

Les douze familles concernées sont décrites ci-dessous (figure 76). Cette figure reprend les
données sociologiques des familles interrogées, CSP voulant dire la catégorie socio-
professionnelle?!’. Au total, il y a eu douze entretiens, douze familles mais treize enfants car
I’une des familles a deux enfants avec TSA. Les entretiens se sont déroulés uniquement avec
les mamans sans la présence des enfants. Pour les besoins de la recherche, les familles doivent
avoir utilisé BLK depuis suffisamment longtemps. La moitié des familles a découvert
I’hypermédia pour I’expérience. Pour ces derniéres, nous avons laissé passer trois mois avant
de les interviewer afin que les enfants aient le temps de I’utiliser.

216 GRIFFIN Abbie, HAUSER John R., The voice of the customer, MIT Marketing Center, Working Paper n°91-
2, Cambridge, janvier 1991.
Ahttps://www.insee.fr/fr/metadonnees/pcs2003/categorieSocioprofessionnelleAgregee/8?ch%20ampRecherche
=false&champRecherche=false.
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La présence de trois familles avec enfants sans TSA joue le role de condition contrdle et a pour
but de vérifier si des différences nettes se manifestent entre enfants avec TSA et enfants sans
TSA.

 coren|

Entretien familiale CSP Parent 2 Age parent 2
1 40
2 | 4 4| 42
3 6 | 43
3 a1
5 45
6 36
7 | 4 49
8
9 40
10 42

] ]
11 32
12 32
13 |6 | 34
Figure 76 : Données sociologiques des familles
734 Elaboration du guide d’entretien

Le guide d’entretien?'® élaboré avait plusieurs buts. Il s’agissait dans un premier temps de
prendre connaissance du parcours de la famille et de I’enfant afin d’appréhender leurs besoins.
Il devait ensuite permettre de réunir les éléments « d’identification » des familles. Dans un
deuxiéme temps, I’objectif était de réunir toutes les données relatives a la découverte de BLK
par la famille, c’est-a-dire les parents et I’enfant. La troisieme série de questions portait sur
I’utilisation concréte de BLK. Il s’agissait ensuite de chercher a connaitre les effets constatés
par les parents de I’utilisation de BLK par leur enfant. Enfin, les derniéres questions visaient a
interroger les parents sur leur propre utilisation de I’outil, en cherchant notamment a savoir s’ils
avaient des suggestions d’amélioration ou d’évolution.

Le guide répond au besoin de structurer les recueils. Chaque entretien restait néanmoins ouvert
a I’originalité d’un récit parental en différence personnelle.

Tous les entretiens ont été enregistrés, avec I’accord explicite des participantes?'®, au moyen
d’un téléphone portable, mais également avec un dictaphone afin de sécuriser I’enregistrement.
Une fois les enregistrements faits, ils étaient envoyés par mail et enregistrés dans un dossier
relatif aux entretiens.

218 Annexe n° 5.
219 Annexe n° 6, 7 et 8.
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7.4

Traitement des données recueillies

Une fois les données recueillies qualitativement sur le terrain empirique, divers modes de
traitement peuvent leur étre appliquées, tant qualitatifs que quantitatifs.

74.1

Transcription des entretiens

Les verbatims recueillis ont tout d’abord été intégralement transcrits.

Le choix du type de transcription d’entretien dépend de I’objectif de I’étude, de la nature de
I’entretien, et des normes de transcription applicables a notre domaine de recherche ou de
travail. 1l existe 3 types de transcriptions.

» Latranscription sociologique : cette approche vise a transcrire de maniere compléte

et précise tout ce qui s’est passé pendant I’entretien, y compris les hésitations, les
silences, les réactions émotionnelles, etc. Elle est souvent utilisée dans le domaine
de la sociologie pour une analyse approfondie. En plus des mots prononcés, divers
auteurs ont débattu sur la mesure dans laquelle les signaux non verbaux (par
exemple, les silences et le langage corporel) et les aspects émotionnels (par exemple,
les pleurs, la toux et les soupirs) devraient étre incorporés dans le texte transcrit
(MacLean et al., 2004, Wellard et McKenna, 2001).

Le mot pour mot : cela consiste a corriger la langue parlée pour la rendre plus
conforme aux normes de la langue écrite. Cela implique la suppression des
hésitations, des répétitions et des erreurs de grammaire tout en conservant le contenu
de I’entretien. Il est couramment utilisé par les étudiants et dans des contextes ou
une restitution plus formelle est nécessaire.

La transcription formelle : cette approche consiste a produire une retranscription tres
propre et formelle, en éliminant non seulement les erreurs de langage et les
hésitations, mais aussi les notes annexes et les éléments non essentiels. Elle est
utilisée dans des contextes professionnels et officiels, tels que les rapports d’experts
et les techniques d’entretiens.

Dans notre étude, nous avons choisi la transcription sociologique, car cela a permis de conserver
tous les aspects verbaux et non verbaux de I’entretien, marquer les temps de pause, les émotions
(rires, pleurs). En somme d’avoir une analyse approfondie de I’entretien.

7.4.2

Analyse statistique des entretiens

Afin de proposer une analyse de contenus des verbatims, nous avons cherché un logiciel
informatique spécifique et nous avons trouvé « Tropes ». « Tropes » est un logiciel créé en
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1994220 développé par Pierre Molette??! et Agnés Landré?? sur la base des travaux de Rodolphe

Ghiglione??®. Tropes utilise des techniques de classification sémantique et de génération de
thesaurus qui se rapprochent de la linguistique anglo-saxonne, en particulier des travaux
de John Lyons (1995). Toutefois, de peur de passer a c6té de notions importantes, j’ai vite
décideé de vérifier manuellement chaque enregistrement afin que les retranscriptions soient
fidéles a 100%. Un logiciel d’analyse sémantique comme Tropes est, par définition, concu pour
un public de spécialistes (scientifiques ou techniques). Paradoxalement, Tropes a un hombre
d’utilisateurs large et diversifié. Son champ d’application couvre, notamment, les domaines des
sciences de I’information et de la communication pour générer ou Vvérifier la pertinence des
ontologies et thesaurus.

Une fois cet outil téléchargé, il nous a suffi de convertir en texte les verbatims. Nous avons
donc repris tous les questionnaires remplis. Nous nous sommes efforcée de poser strictement
les mémes questions a toutes les personnes pour établir une base de départ commune. Nous
n’avons alors gardé que la partie dite par les mamans. Nous avons ainsi téléchargé ces textes
dans I’outil Tropes.

Avec le logiciel, nous avons ensuite lancé I’analyse du texte et ce pour chaque verbatim, qui
sont donc au nombre de treize. Nous avons utilisé le menu [Fichier][Ouvrir], nous avons
sélectionné mon fichier, puis nous avons appuye sur [Ouvrir]. Lorsqu’un document a été ouvert,
et des que I’analyse a été terminée, nous avons vu apparaitre le texte correspondant dans la
fenétre principale de Tropes. Sur la fenétre de gauche, nous pouvions trouver en premier lieu
les styles et mises en scene. Le logiciel effectuait un diagnostic du style général du texte et de
sa mise en scéne verbale, en fonction des indicateurs statistiques récupérés au cours de
I’analyse.

Les styles possibles étaient les suivants :

Style Explication

Argumentatif | Le sujet s’engage, argumente, explique ou critique pour essayer de persuader
I’interlocuteur

Narratif Un narrateur expose une succession d’évenements, qui se déroulent a un
moment donné, en un certain lieu

Enonciatif Le locuteur et I’interlocuteur établissent un rapport d’influence, révélent leurs
points de vue

220 Cf. L’analyse automatique des contenus (1998). Ghiglione et al. Dunod.

221 pierre Molette est ingénieur informaticien, ancien membre du Groupe de Recherche sur la Parole a I’Université
de Paris VIII et ex-directeur de la société ACETIC (aujourd’hui disparue).

222 Agnés Landré était Maitresse de conférences a I’Université de Paris VIII.

223 Rodolphe Ghiglione était le directeur du Groupe de Recherche sur la Parole a I’Université de Paris VIII.
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Descriptif Un narrateur décrit, identifie ou classifie quelque chose ou quelqu’un

Les mises en scéne verbales possibles sont les suivantes :

Mise en scéne La mise en scéne s’exprime a travers :
Dynamique, action Des verbes d’action
Ancrée dans le réel Des verbes de la famille étre et avoir

Prise en charge par le | Des verbes qui permettent de réaliser une déclaration sur un
narrateur état, une action, ...

Prise en charge a I’aide du | De nombreux pronoms de la premiére personne du singulier
«Je» « je », « moi », « me »

Nous pouvions savoir immédiatement si des notions de doute (adverbes) avaient été détectées.

Puisque I’on est dans une forme quantitative de traitement des données, les analyses de Tropes
étant statistiques, les textes doivent étre assez longs pour que les résultats soient significatifs.
Ce qui était le cas puisque les textes faisaient entre trois et quatorze pages.

Nous pouvions également voir le contexte global, c’est-a-dire les univers de référence des mots
du texte. Seuls les univers significatifs étaient affichés. Ils regroupaient, dans des classes
d’équivalents, les principaux substantifs du texte analysé. Seules les références significatives
étaient affichées. Les références utilisées regroupaient dans des classes d’équivalents les noms
communs et noms propres ayant un sens voisin (par exemple : « pére » et « mere » étaient
regroupés dans la classe « famille »).

Une fonction importante et sur laguelle nous nous sommes attardée était les catégories de mots
fréeqguemment utilisees. Seules les catégories de mots les plus significatives étaient affichees.
Une categorie de mots est considerée comme significative lorsque sa fréquence d’apparition est
nettement supérieure a la moyenne. Ces resultats sont construits en comparant les statistiques
(de répartition des catégories) du discours analysé avec des tables internes au logiciel (ces tables
ont été élaborées en effectuant une analyse de variance sur un grand nombre de textes
différents). En sélectionnant une catégorie, la fenétre principale fait apparaitre les propositions
concernées.

Une fonction utile est: Listes de verbes et d’adjectifs. Ces deux fonctions affichent, par
fréquence décroissante, des verbes et adjectifs rencontrés dans le texte analysé.

Ainsi, le travail de Tropes peut étre décrit de la facon suivante :
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Pour traiter un texte, le logiciel travaille en six étapes :

>

>

>
>
>
>

Découpage des phrases et des propositions,
Levée d’ambiguité des mots du texte,
Identification des classes d’équivalents,
Statistiques, détection des rafales et des épisodes,
Détection des propositions remarquables,

Mise en forme et affichage du résultat.

Les mots sont regroupés en plusieurs grandes catégories lexicales, dont six essentielles :

>

vV V 'V V¥V

Les verbes,

Les connecteurs (conjonctions de coordination et subordination, locutions
conjonctives),

Les modalisations (adverbes ou locutions adverbiales),
Les adjectifs qualificatifs et les nombres,
Les pronoms personnels,

Les substantifs et les noms propres (i.e. les références).

Pour les verbes, ils peuvent étre :

>

>

>

>

Factifs : qui expriment des actions (travailler, marcher...),
Statifs : qui expriment des états ou des notions de possession (€tre, rester...),

Déclaratifs : qui expriment une déclaration sur un état, un étre, un objet (dire,
croire...),

Performatifs : qui expriment un acte par et dans le langage (promettre, exiger...).

Les connecteurs (conjonction de coordination et de subordination, locutions conjonctives)
relient des parties de discours par des conditions (« si », « dans I’hypothése », « au cas ou »...),
cause (« parce gue », « puisque », «car », «donc »...), but («pour que », «afin de» ...),
addition (« et », « ensuite », « puis »...), disjonction (« ou...ou », « soit...S0it »...), opposition
(« mais », «cependant », «toutefois »...), comparaison (« comme », «tel que », «ainsi
que »...), temps (« quand », « lorsque », « avant que »...), licu (« ol », « jusqu’ou »...).

Les pronoms personnels sont affichés en genre (« Je », « Tu », « Il » ...) et en nombre (« IIs »,

« Elles » .

).
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Les modalisations (adverbes ou locutions adverbiales) permettent a celui qui parle de
s’ impliquer dans ce qu’il dit, ou de situer ce qu’il dit dans le temps et dans I’espace, par des
notions de : temps (« maintenant », « hier », « demain », ...), lieu (« la-bas », « en haut »,
« ici », ..), maniere (« directement », « ensemble », ...), affirmation (« tout a fait »,
« certainement », ...), doute (« peut-étre », « probablement », ...), négation (« ne...pas »,
« ne...guere », « ne...jamais », ...), intensité (« trés », « beaucoup », « fortement », ...).

Dans une relation avec I’autre et a I’autre, il est toujours important de bien connaitre sa propre
place. En effet, lorsque nous communiquons avec tu, il ou elle, nous, vous, ils ou elles, la
relation créée n’est pas identique et n’a pas les mémes conséquences. Il est toujours important
de ne pas oublier que cette relation est une relation vivante, car nous communiquons par la
parole, qui fonde et anime les relations. Le partage de la parole témoigne de I’estime de soi et
de la sollicitude.

> Le «je »en question

Je suis : « je sais que je suis en relation avec I’autre et les autres. Je suis slrement unique,
important et digne de respect. Je pense bien me connaitre, autant mes ressources, que mes
limites, mes potentiels et mes échecs ; je sais mettre mes talents en valeur ; ma vie et mon travail
ont une valeur pour moi ; je m’apprécie et m’accepte tel que je suis et non comme I’autre le
souhaiterait ». Cette citation du philosophe Blaise Pascal??* en est stirement un bel exemple :
« il faut se connaitre soi-méme. Quand cela ne servirait pas a trouver le vrai, cela au moins sert
a régler sa vie ».

Ce « je », pour étre bien, peut se poser, pourquoi pas, ces quelques simples questions : « est-ce
gue je me traite bien ? Ai-je fait de mon mieux ? Que pourrais-je améliorer ? Suis-je juste dans
cette relation ? Quel est mon seuil de tolérance ? ».

» 1l ou elle (au singulier et au pluriel)

Il s’agit de I’autre, dans cette situation, de I’enfant. La maman tente de ressentir ce qu’il ressent
(sans se mettre a sa place).

» Etpour le « nous »

Il peut se considérer comme le groupe qui se forme ou qui I’est déja. Il évoque, alors, soit la
maman et I’enfant, soit la maman et le papa, soit la famille.

Au-dela, en prenant I’exemple du domicile, peut-on appeler les personnes aidées et les aidants
par leur prénom et les tutoyer ? Certes, nous travaillons, mais les taches se font dans leur lieu
de vie, qui est un repaire, avec ses reperes.

Pour ce qui est des adjectifs, qui ont une grande importance egalement, ils peuvent étre :

224 pensées (1670), Edition de Brunschvicg, 1897, § 66, rééd., Paris, Garnier, 1960.
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» Obijectifs : permettent de caractériser les enfants ou des objets,

» Subjectifs : indiquent une appréciation sur quelque chose ou quelqu’un, ils
permettent d’exprimer le point de vue du locuteur (« intéressant », « gentil »,
« agreable », ...),

» Numériques : regroupent les nombres (en lettres ou en chiffres) et les adjectifs
ordinaux et cardinaux.

Les autres catégories de mots contiennent des pronoms, des articles, des prépositions, et des
adjectifs non qualificatifs.

D’un point de vue général, on peut dire que : les connecteurs et modalisations de temps et de
lieu permettent de situer I’action, les modalisations d’intensité et de négation permettent de
dramatiser le discours, les connecteurs de cause et de condition permettent de construire un
raisonnement, les connecteurs d’addition permettent d’énumérer des faits ou des
caractéristiques, les connecteurs d’opposition permettent a la fois d’argumenter, de relativiser
et de présenter des points de vue opposes.

Les treize textes ont été vérifiés manuellement afin de ne pas passer a c6té de mots importants.
Il fallait lever I’ambiguité parfois. En effet, I’interprétation automatique des mots du francais
(et de toute langue vivante écrite ou parlée) nécessite de résoudre de nombreuses ambiguités :

» Grammaticales et syntaxiques (par exemple le mot « livre » correspond & un nom
dans « une pile de livres » et a un verbe dans « on nous livre du poisson »),

» Sémantiques (par exemple le mot « livre » peut renvoyer a une ceuvre littéraire, a
une monnaie ou a un poids).

On considere qu’en moyenne au moins un mot sur quatre est ambigu. Une des fonctions
importantes du logiciel Tropes est de résoudre ces ambiguités en utilisant plusieurs algorithmes
de résolution de problemes. Il lui est impossible d’effectuer ce travail tres complexe de fagon
parfaite, mais son taux d’erreur est suffisamment faible pour permettre une analyse correcte des
textes.

7.4.3 Analyse qualitative des verbatims d’entretiens

La transcription des verbatims a permis d’avoir un texte complet pour chaque portrait. C’est-a-
dire tous les mots utilisés, quels qui soient. Il a fallu, alors, faire ressortir d’abord les différents
themes émergents dans chaque entretien. Cela signifie que pour chaque personne auditée, j’ai
identifié les sujets clés que les mamans abordaient. Une mise en regard entre tous les portraits
était alors possible. J’ai cherché a comprendre ce que ces thémes récurrents pouvaient signifier
en termes de préoccupations communes ou singuliéres parmi les participantes.
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J’ai ensuite examing le style linguistique utilisé dans les entretiens. Cela inclut les verbes, les
adjectifs et les substantifs employés par chague maman. J’ai recherché des tendances
linguistiques spécifiques qui pourraient indiquer des différences ou des similitudes dans la
maniére dont les mamans exprimaient leur expérience. De méme, j’ai fait une comparaison
entre toutes. Cela a permis de déceler des variations dans la facon dont chaque maman
communiquait ses idées, ses émotions ou ses expériences.

Conclusion du chapitre

Ce chapitre consacré a la méthodologie et au protocole scientifique a mis en lumiére I’impératif
de sélectionner la méthodologie appropriée en fonction des objectifs de la recherche, tout en
établissant un protocole robuste pour assurer la fiabilité et la pertinence des résultats. Il souligne
également la nécessité de consideérer la variété des expériences individuelles comme un facteur
fondamental, en particulier dans le contexte de la recherche en sciences humaines et sociales,
ou cette diversité joue un role essentiel, notamment dans le domaine du handicap.

161



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

Chapitre 8 :  Les portraits recueillis

Introduction de chapitre

Les douze familles auditées ont des situations familiales extrémement différentes. Les portraits
réalisés se caractérisent comme suit :

> Portrait 1 : une maman en couple avec deux enfants dont un porteur de TSA
» Portrait 2 et 10 : une maman en couple avec deux enfants tous les deux porteurs de TSA

> Portrait 3 : un couple a la téte d’une grande fratrie, disposant de I’aide et de I’implication
de la fratrie aupres de I’enfant porteur de TSA

Portrait 4 : une maman en couple avec deux enfants dont un porteur de TSA
Portrait 5 : une maman asperger en couple avec un enfant porteur de TSA
Portrait 6 : une maman en couple avec trois enfants dont un porteur de TSA
Portrait 7 : une maman en couple avec deux enfants dont un porteur de TSA
Portrait 8 : une maman célibataire avec un enfant porteur de TSA

Portrait 9 : une maman en couple avec deux enfants dont un porteur de TSA

vV VYV VvV VY V VY V¥V

Portrait 10 : voir portrait 2

A\

Portrait 11 : une maman en couple avec un enfant sans TSA
» Portrait 12 : une maman en couple avec un enfant sans TSA
» Portrait 13 : deux mamans en couple avec un enfant sans TSA

Nous allons voir, a travers tous ces portraits et dans un contexte familial tres différent, comment
ces familles ont utilisé Ben le Koala.

Ce chapitre propose un rédactionnel structuré effectuant une présentation synthétique de chacun
des treize portraits dressés. Pour mieux rendre compte de la nature et des contenus des
entretiens, certains propos des mamans sont restitués in extenso, entre guillemets.
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8.1 Portait 1
Prise de contact et entretien

Ce portrait porte le n°1 car il est le premier & avoir été effectué. J’ai eu connaissance de cette
famille grace a I’association Signe de Sens car la maman y travaillait a I’époque et, de surcroit,
sur le projet BLK. L’idée de ce premier entretien était de faire tester le guide d’entretien
nouvellement créé a une personne connaissant bien BLK et de faire valider les questions posées.
Cet entretien a éte effectué dans les locaux de I’association sur Lille le lundi 26 juillet 2021
matin et il a duré 43 min et 50 secondes. A I’arrivée a I’association, nous nous sommes installées
dans un bureau a I’écart pour plus de tranquillité. Une table était déja installée avec des chaises
de chaque coté. J’ai préparé mon matériel, un ordinateur pour compléter le guide d’entretien
directement, ainsi que mon téléphone portable afin d’enregistrer I’entretien. Un dictaphone
sécurisant I’enregistrement. Les documents (formulaires de consentement) ont été imprimés et
signés en amont et étaient présents sur la table. Je les ai rangés dans une pochette prévue a cet
effet. J’ai relu tout de méme ces documents afin de m’assurer du consentement de la maman.

Composition et organisation de la famille

C’est une famille de quatre personnes qui vit a Lille dans le département du Nord. La maman a
35 ans et est salariée dans I’association Signes de Sens. Elle a validé, I’année précédente, un
Doctorat en Sciences de I’information et de la communication. Le papa a 40 ans et est salarié
dans le milieu du médico-social. lls sont parents d’un petit garcon de 5 ans, scolarisé en grande
section de maternelle. La famille a déménagé a deux reprises depuis la naissance du plus grand
enfant porteur de TSA. Le premier déménagement a été difficile alors qu’ils avaient juste
changé de quartier. Il était 4gé de trois ans a I’époque. Mais étant donné qu’ils ont changé de
maison, il était tres perturbé. 1l y avait une telle perte de reperes, qu’il ne se déplacait, dans la
maison, que de sa chambre au salon. Il n’explorait pas tout le reste. A I’époque, la famille vivait
au Québec. Depuis, ils sont revenus en France et cela s’est mieux passe. Il était alors plus agé
(7 ans) et les parents avaient beaucoup préparé ce déménagement.

Portrait de I’enfant

L’ enfant est un garcon de huit ans. Il a été diagnostique en janvier 2017. 1l avait alors trois ans
et demi.

Scolarisation de | ’enfant

Il a d’abord fréquenté plusieurs garderies. Puis, il a changé a deux reprises d’établissements
scolaires. D’abord, une école publique québécoise, dans une classe spécialisée. Puis en revenant
en France, il a été scolarisé dans une classe spécialisée a Lille, une Unité d’Enseignement
Elémentaire Autisme (UEEAZ??%). C’est une classe niveau élémentaire qui repose sur le droit
commun et bénéficie d’un appui renforcé du secteur médico-social. Elle accueille entre sept a

225 https://www.gapas.org/projet/developpement/ouverture-dune-ueea-a-lille.
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dix enfants vivant avec un TSA. lls utilisent la méthode TEACCH??®, ce qui aide I’enfant &
structurer son espace et son temps. Il a besoin de cela, que les choses soient prévisibles. Sinon
cela génére de I’angoisse. Méme si les changements sont difficiles, en général, cela s’est
relativement bien passe, excepté en début d’année, avec méme beaucoup d’angoisse de la part
de I’enfant.

Activités extra-scolaires de | ‘’enfant

Jusqu’a présent, peu d’activités sont programmées, hormis des balades au parc. Ils viennent de
recommencer a lui lire des histoires. Pendant plusieurs années, il a refusé qu’on lui en lise. Cela
revient un peu. Par contre, I’asseoir pour jouer aux cartes ou faire un puzzle reste trés difficile.
A larentrée prochaine, il va tout de méme étre inscrit dans un cours de danse adapte, parce qu’il
adore la musique, qu’il adore chanter. La maman n’a pas trouvé de cours de musique adapté
mais a découvert un cours de danse, sur Marcg-en-Barceul (59).

Caractére de | ‘enfant

C’est un enfant joyeux mais dans I’exces. « Il est tres excessif comme enfant. Il peut étre tres
joyeux et dans la minute, il devient colérique ou va avoir beaucoup de peine ». Il a des variations
d’humeur. Mais c’est un enfant tres souriant, affectueux. « Son coté positif est qu’il est trés
attachant. 1l ne laisse pas les gens insensibles ». Ses atouts : « ce qui est surprenant parfois,
c’est que bien qu’il ne parle pas beaucoup, en tout cas que ce n’est pas tres fonctionnel, il
chante trés bien et avec une tonalité juste ». Ses difficultés : « il manque d’autonomie. Il n’est
pas propre, ne sait pas comment se comporter dans certaines situations ».

Relation famille-enfant

C’est une belle relation avec beaucoup d’amour. La relation avec la famille est bonne. 1l est trés
tactile et fait donc beaucoup de calins. Il aime se coller a la maman. Toutefois, c’est aussi une
relation de frustration : les conversations avec lui sont difficiles. Il pose des questions
répétitives lors des repas, les besoins de base. La maman aime beaucoup faire des activités
artistiques, comme de la peinture. Elle en fait avec le plus jeune et aimerait que le plus grand y
participe, mais ce n’est pas le cas. Il y a un manque d’activités en famille, étant donné que les
parents travaillent tous les deux. Les principaux moments d’échanges (excepté les week-ends,
les vacances et le mercredi matin, car la maman a decidé de ne pas travailler cette matinée pour
pouvoir étre avec ses enfants) sont surtout le matin et le soir.

Difficultés de la famille

Etant donné que les changements sont difficiles, ils entrainent de grands moments d’angoisse
pour I’enfant, ce qui se répercute, bien sar, sur la famille. Ces moments d’angoisse se traduisent
par des crises, des pleurs, des cris, des comportements « peu adaptés en société » (dire des gros

226 https://www.autismeinfoservice.fr/laccompagner/travailler-enfants-autistes/teacch.

164


https://www.autismeinfoservice.fr/accompagner/travailler-enfants-autistes/teacch

Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

mots, par exemple, entendus a I’école). L’enfant se gratte aussi avec parfois un peu
d’automutilation. Avec le temps et avec la mise en place de routine, cela s’apaise.

Les principaux sujets de conflits sont justement ces crises qu’il faut gérer lors des repas
notamment : se mettre a table et manger a table sont source de conflit. Le fait qu’il saute trop,
qu’il casse des choses ou détruise des livres. 1l est, d’une certaine maniére, hyperactif et il faut
le canaliser, ce qui n’est pas facile.

Le plus difficile, selon la maman, dans le fait d’avoir un enfant avec TSA, est la constance. Il
faut tout le temps s’adapter a son enfant, sans répit. Il faut étre d’une grande patience surtout
pendant les crises de I’enfant. C’est épuisant.

Les préoccupations premiéres pour la maman sont d’avoir une vie harmonieuse, que tout le
monde se sente bien, d’éviter les crises.

Des soutiens viennent soulager la famille. 1ls ont eu la guidance parentale avec des intervenants
a la maison : psychologue, psychomotricien, orthophoniste. Mais cela ne regle pas tout, les
parents et grands-parents sont indispensables pour le bien-étre de tout le monde.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

Ce qui est étonnant dans ce portrait, c’est que la famille a découvert cette application en étant
au Québec. Apres le diagnostic de I’enfant, la maman a cherché sur internet des sites sur le sujet
de I"autisme. Elle a découvert cet outil numérique sur le site de la Fédération québéquoise de
I’autisme®?’. En effet, ils recensent des applications pour les enfants porteurs de TSA. Elle est
tombée dessus par hasard en 2017, justement aprés son diagnostic. Elle a commencé a I’ utiliser
un peu avec lui mais au départ, cela ne fonctionnait pas bien. Elle a tout de méme fait plusieurs
tentatives entre 2017 et 2020, a raison de 2/3 jours d’affilée de temps en temps mais ¢a ne
fonctionnait toujours pas. Puis, en novembre 2020 (il a alors pres de 8 ans), elle a tenté a
nouveau et cette fois-ci, I’enfant I’ utilise tous les jours. La maman pense effectivement que son
enfant était trop jeune avant. Il n’était pas capable de suivre la routine du personnage durant
deux minutes. C’était trop long, estime-t-elle. 1l n’y voyait pas d’intérét non plus. Maintenant,
il va d’ailleurs chercher lui-méme I’application. 1l I’utilise donc tous les soirs durant ces deux
minutes. Son petit accompagnait son frére mais a vite abandonné. Ce qui lui plait le plus, c’est
la musique, les gestes. Il reproduit les gestes exactement de la méme maniére que BLK : quand
il s’essuie la bouche, par exemple.

Comportements et résultats

On ne peut pas, a priori, parler de progres immédiats. Par contre, dans I’immédiat, se manifeste
I’intérét que I’enfant a porté au brossage des dents. Avant, la maman avait des difficultés pour
les lui brosser. Elle n’arrivait pas a le motiver a aller dans la salle de bains puis a se brosser les

227 https://www.autisme.qc.ca/la-boite-a-outils/applications-pour-tablettes.html.
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dents. Le progrés majeur, pour la maman, c’est que I’enfant y trouve intérét, qu’il soit motive
a prendre soin de sa bouche. La maman pense qu’il y a eu des progrés dans I’imitation et ce
grace a BLK. En termes de « techniques », il ne se brosse pas vraiment les dents comme il le
faudrait. Il mordille plutot la brosse a dents. La maman prépare la brosse a dents, met le
dentifrice, prépare le verre et I’enfant la mordille. Ensuite il redemande du dentifrice. Elle ne
peut pas toucher la brosse. Ensuite, il fait bien les gestes : il va a droite, il va a gauche mais pas
devant, par exemple. Il loupe des étapes. En tout cas, pour la maman, I’essentiel est que depuis
8/9 mois, il est au rendez-vous tous les jours pour se laver les dents. D’ailleurs, la marche de
progression en termes de motivation est passée de 0 a 10 en une semaine. Avant il ne se les
brossait pas du tout, maintenant, il est demandeur. Il est plus apaisé avec cet outil. C’est un
moment ludique en fait pour les deux. 1l a une préférence pour la vidéo classique, donc BLK.
Puis, il aime aussi BLK en cowboy. Par contre, celle avec le chat ne Iattire pas. D’ailleurs il
demande, parfois plusieurs fois dans la journée : mais pourquoi le chat n’a pas de chapeau de
cowboy ?

Appréciation parentale

Selon E., la maman, le personnage est tres adapté a cette activité avec les enfants avec TSA. Il
est épuré. La musique est adaptée également, méme pour les parents car elle I’entend depuis
plusieurs mois et elle n’est pas lassée. C’est un chouette moment pour elle et son fils. 1ls dansent
tous les deux dans la salle de bains quand la musique démarre. Elle s’est rendue compte que
lorsque son fils appuie plusieurs fois sur I’écran, I’application bugge.

Elle aimerait qu’il y ait d’autres personnages, et amener les personnages dans d’autres univers :
le cowboy au Far-West, le koala sur la banquise mais toujours avec la méme musique afin
gu’elle fasse un lien entre toutes les vidéos, méme si pour celle du cowboy il y a une petite
tonalité country trés sympathique. Elle souhaiterait également qu’il y ait un gros plan dans la
bouche, pour mieux voir I’intérieur et comment la brosse va sur les dents. Son enfant étant trés
visuel, cela lui servirait.

Les points positifs, pour la maman, sont le design épuré, les personnages, la fonctionnalité de
I’outil, la minuterie. Deux minutes, c’est parfait, trois minutes, ce serait trop long.

Pour E., si I’on s’attend a ce que I’enfant développe son autonomie complete ou sa
communication grace a BLK, elle pense que les parents pourraient étre degus. L’ outil n’aide
pas a ce point. Pour un enfant « lambda » qui communique bien, effectivement il va vite
comprendre. Pour un enfant avec TSA, c’est parfait pour la routine du brossage de dents, mais
I’outil a des limites. Elle aimerait également qu’il y ait plus de conseils pour les parents dans
I’application : comment faire pour qu’il imite parfaitement tous les gestes.

E. connait, bien sdr, toutes les vidéos proposées par I’association mais ne les utilise pas pour
son enfant.

Etant passée par le parcours d’une thése en Sciences de I’information et de la communication,
elle aimerait étre tenue au courant de cette recherche.
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8.2 Portraits 2 et 10
Prise de contact et entretien

L’entretien a été effectue le 5 aolt 2021 de 16h a 16h30 en visio durant les grandes vacances.
La maman, A., était chez elle avec ses deux enfants. Elle s’est mise dans le jardin pour avoir
plus de tranquillité, méme si la fille est venue voir ce que faisait sa maman. C’est apparemment
une habitude de la petite de vérifier ce que sa maman fait. Cela I’intrigue.

Composition et organisation de la famille

La particularité de cette famille est qu’elle a deux enfants avec TSA. Les enfants ne sont pas au
méme niveau concernant le trouble. Ainsi, il convient, dans le cadre de la recherche, de faire
I’entretien pour les deux et de comptabiliser deux participants.

C’est donc une famille de quatre personnes. lls vivent dans I’Hérault. La maman a 38 ans, elle
ne travaille pas car elle s’occupe de ses deux enfants. Le papa a 42 ans, il est salarié.

Ne travaillant pas, A. n’est la que pour eux. Ses préoccupations sont que ses enfants aient appris
quelque chose dans une journée, que la journée ne soit pas perdue. Surtout pour son fils car sa
fille n’a pas de retard. Elle est plus confiante pour sa fille, moins pour son fils, raison pour
laguelle sa préoccupation est qu’il évolue un peu chaque jour. La maman est en permanence en
train de construire des pictogrammes??®, des séquentiels d’outils, elle forme aussi les auxiliaires
de vie scolaire (AVS). En termes de soutiens, ils ont des AVS, le Service d’Education Spéciale
et de Soins a Domicile (SESSAD), une éducatrice spécialisée, une orthophoniste, un kiné, des
orthoptistes.

Portrait des enfants

Le fils a 9 ans avec TSA plutot sévere, non verbal. La fille a 6 ans avec TSA, mais pas le méme
que son grand frére. Elle est verbale sans retard de développement. Elle a plutét des problémes
sensoriels et un autisme haut niveau.

Le fils a 9 ans, il a été diagnostiqué a I’a4ge de 2 ans en 2014. Sa fille a elle aussi été
diagnostiquée tres tot car elle I’amenait lors de ses RDV avec les spécialistes pour son fils et ils
ont vite remarqué qu’elle devait aussi étre atteinte de TSA. Ils ont suspecté un TSA vers les 16
mois de la fille. Le diagnostic a finalement éte posé a ses 18 mois. Elle fait ainsi partie des
enfants ayant été diagnostiqués le plus tot sur Montpellier et a donc bénéficié d’un programme
spécial et ce a partir de 2016.

228 |es pictogrammes sont des outils qui offrent un support visuel, tant au niveau de la routine, du jeu ou de
I’apprentissage. Ils sont donc une base solide pour tout intervenant ou parent désirant favoriser le développement
du langage chez I’enfant.
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Scolarisation des enfants

Les deux enfants sont scolarisés. Le gargcon est en CE2 et devait passer au moment de I’entretien
en CM1 et dans une classe avec un dispositif ULIS?%, 1l reste ainsi tout le temps dans cette
classe. 1l n’est pas en inclusion dans sa classe de référence. La fille a redoublé une classe et
rentre en CP alors qu’elle aurait dd étre en CEL, classe « ordinaire ».

La famille a déménagé a quatre reprises. Les deux enfants n’ont pas été perturbés car ils étaient
trop petits. Le dernier déménagement était pour avoir leur propre maison. Les enfants étaient
donc plutdt contents. lls ont fréquenté plusieurs établissements : quatre établissements pour le
fils et deux pour lafille. 1l y a eu quelques difficultés avec certains établissements. Mais il fallait
bien préparer en amont et tout dépend des acteurs qui sont dans ces établissements. Les
problémes étaient surtout pour le troisiéme établissement du fils. 11 était dans une UEMAZ° ou
tout allait bien et est allé dans une école « normale » classe ULIS, ou ¢a ne s’est pas trés bien
passé, et qui était loin de la maison. 1l fallait prendre les transports en commun. Il a en plus
changé plusieurs fois d’AVS et a chaque changement il faisait des crises (se mettre par terre,
courir partout, dans les classes, lancer des chaises).

Maintenant tout va bien a I’école pour les deux.

Activités extra-scolaires des enfants

Pour ce qui est des activités extra-scolaires, les deux enfants font tous les deux de I’équithérapie.
Caractére des enfants

Sa fille durant I’entretien pointe le bout de son nez. Elle est curieuse et veut savoir ce que sa
maman fait.

Tous les deux n’aiment pas les bruits forts.

Pour définir leur caractére, la maman dit que son fils est tres calme, posé sauf quand il a une
frustration, « la il explose ». Mais sinon il a un tempérament tres doux et tres calme.

Pour sa fille, au contraire — ¢ ’est une fille en méme temps, dit la maman — elle est trés énergique,
un peu angoissée des fois. Sa fille parle beaucoup, « une vraie pipelette » dit la maman. Elle est
trés curieuse, pose beaucoup de questions. Elle n’a aucun retard de développement. « Elle est
méme en avance ».

229 |_es Ulis constituent un dispositif qui offre aux éléves qui en bénéficient une organisation pédagogique adaptée
a leurs besoins ainsi que des enseignements adaptés dans le cadre de regroupement et permet la mise en ceuvre de
leurs projets personnalisés de scolarisation.

230 es jeunes enfants autistes de 3 a 6 ans sont pris en charge dans des unités d’enseignement en maternelle
(UEMA). Aprés 3 ans en UEMA, I’objectif est de permettre aux éléves de poursuivre une scolarité en classe
ordinaire, avec ou sans AVS (auxiliaire de vie scolaire).
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En ce qui concerne leurs atouts : pour son fils c’est la persévérance. « Il a des journées de
dingue avec tout ce qu ‘on lui met dessus la journée, il a un emploi du temps de ministre mais il
tient le coup ». Pour sa fille : « elle a beaucoup d’imagination et ¢a c ‘est bien » dit la maman.

Quant a leurs difficultés, pour le fils ce serait le langage, communiquer avec les gens, aussi
comprendre ce que les gens attendent de lui. Pour sa fille, ses difficultés se rapportent a tout ce
qui est sensoriel et parfois de comprendre les gens. Elle communique trés bien mais elle ne va
pas comprendre pourquoi les gens réagissent de telles fagons. Elle a aussi beaucoup de soucis
avec les émotions sur les visages. Pour le sensoriel, ¢ca va étre par exemple le frottement des
vétements. En effet, la fille a une hypersensibilité tactile et le toucher peut étre problématique
(du fait d’un seuil de tolérance plus bas que la moyenne, un faible niveau de stimulation lié au
toucher est suffisant pour susciter des réactions comportementales indésirables : inconfort,
irritabilité, évitement, retrait?®!...). Les parents doivent donc changer plusieurs fois de
vétements par jour. Les lumiéres aussi peuvent étre des difficultés, ainsi que certains bruits.
C’est le plus gros probleme. Elle va se sentir angoissée.

Relations famille-enfant
La maman stimule beaucoup son fils. Elle ne le laisse pas dans son confort.

Activités avec son fils : pratique de la méthode ABA?*2, Méthodes de récompenses s’il fait bien
les choses. Du travail sur table avec lui (pas de travail scolaire). Des activités liées a I’autonomie
(courses, taches ménagéres). Avec son papa : du vélo, des jeux, le ballon, des jeux vidéo avec
la maman aussi. « Le fun, ¢ est plutot le papa ».

Activités avec la fille : travail scolaire. Car elle a tendance a ne pas vouloir le faire en classe.
Elle dessine beaucoup (la maman peint aussi). Des balades avec les deux enfants.

Les conversations sont difficiles avec son fils. Il ne parle que pour lui demander ce dont il a
besoin. 1l a appris par le biais de pictogrammes depuis qu’il est tout petit. C’est du « appris par
ceeur » dit la maman. 1l amorce tout de méme des débuts de conversation quand il joue a des
jeux. La fille par contre pose tout le temps des questions, sur plein de sujets différents. « Elle
est parfois obnubilée par un sujet et ¢a tourne en boucle. Elle a beaucoup d ‘angoisses ».

Relation avec le gargon : fusionnelle. lls essaient de faire en sorte qu’il se détache de la maman
car il veut toujours avoir son accord, méme pour manger. Il a besoin d’avoir son regard, son
approbation. La relation est fusionnelle aussi avec la fille, selon la maman, mais elle est plus
indépendante. Elle est aussi tres sensible.

231 (Dunn, 2001) Cette caractéristique est trés courante dans I’autisme, la sensibilité aux textures, au toucher
engendre souvent une fuite du contact, a mal supporter certains reliefs, les étiquettes...

232 e traitement ABA (Applied Behaviour Analysis, ou analyse comportementale appliquée) fait partie des
programmes d’intervention précoce pour les enfants autistes. Cette approche vise la modification du comportement
via le renforcement, avec I’utilisation de procédures (guidances, chainages, incitations...).
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Difficultés de la famille

Il'y a eu quelques difficultés avec certains établissements scolaires. Mais il fallait bien préparer
en amont et tout dépend des acteurs qui sont dans ces établissements. Les problemes étaient
surtout pour le troisieme établissement du fils, comme déja indiqué plus haut.

Pour la fille, la premiere école a été un peu difficile (enseignant pas ouvert a la différence,
I’acceptait peu en classe (cris également)).

Sujets de conflit : avec la fille principalement les cris. Depuis qu’elle est toute petite, ils
travaillent sur le fait de lui apprendre a demander quelque chose sans qu’elle crie. La maman
attend qu’elle arréte de crier et qu’elle vienne d’elle-méme demander de I’aide. « Son frére en
a marre des cris de sa petite sceur ». Pour le garcon, le sujet de conflit c’est la frustration. « Il
est intolérant a la frustration » (s’il perd au jeu vidéo ou si un jouet se casse par exemple). lls
leur ont appris depuis tout petits a demander de I’aide, sans s’énerver, sans casser, sans jeter.
lIs y arrivent plutdt bien. Les enfants se « contaminent » parfois dans leurs coleres.

Le plus difficile dans le réle de parents : I’administratif, comment ils seront accueillis, suivis...
Sinon a la maison tout se passe bien. Quand ils sortent de leurs cocons, c’est autre chose. 1ls
doivent préparer le terrain avec beaucoup d’outils.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | ’application
Les deux enfants utilisent BLK.

La découverte de BLK s’est effectuée par le biais du milieu médical, le service de soins, donc
le SESSAD?2 quand le fils était petit. Il devait avoir 4 ans lorsqu’il était en petite section de
maternelle en 2016. Cela devait étre au début de I’application. La découverte a commencé avec
la vidéo de BLK se brosse les dents. C’était son éducatrice de I’époque qui lui en avait parlé.
Deés la découverte de cette application, la maman en a parlé tout de suite a ses enfants. Ils I’ont
testée tout de suite. Mais comme il était trop petit, ils ont abandonné. Il était vraiment tres peu
autonome, il était hyper dépendant de la maman, il n’avait pas du tout envie de faire quoi que
ce soit. Pourtant la maman trouvait I’outil « super » et s’était dit : on peut y arriver avec ga. lls
y sont revenus un an apres parce que la maman le sentait prét a I’utiliser. Pour sa fille, elle était
trop petite quand son frere a commencé a I’utiliser. Elle I’a découvert un an avant I’entretien.
Par contre, elle a accroché tout de suite.

28 | e Service d’Education Spéciale et de Soins & Domicile (SESSAD) fait partie des possibilités
d’accompagnement pour les enfants autistes scolarisés ou accompagnés par un service de petite enfance, méme
sur une faible amplitude horaire. Grace a un suivi avec des moyens paramédicaux et pédagogiques personnalisés,
ces services favorisent I’inclusion scolaire et I’acquisition de I’autonomie.
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L utilisation de BLK a ainsi eu lieu un an avant I’entretien, en 2020. BLK est utilisé une a deux
fois par jour, ca dépend. 1l arrive que la maman parle de BLK a d’autres moments de la journée
que pour le brossage des dents, notamment pour le lavage des mains.

En pratique, les choses se passent de la maniere suivante : c’est surtout le fils qui utilise la
tablette, I’Ipad. Elle est suspendue par des crochets dans la salle de bains. Parfois la maman doit
lui rappeler qu’ils doivent se brosser les dents. Elle le rappelle surtout au fils parce que sinon il
peut rester bloqué devant le miroir. Il ne va pas enclencher I’action de lui-méme. Elle ne rentre
pas forcément dans la salle de bains mais leur dit de le faire. Il fait exactement les mémes gestes
que BLK au méme moment. Il prépare le petit gobelet, il met sa brosse a dents. « Il fait tout
pareil ». Et des que la fille entend la musique, elle « rapplique », et elle y va automatiquement.
L outil est maintenant utilisé par les nouvelles éducatrices qui ne connaissaient pas I’outil. La
maman pense que, maintenant, elles I’utilisent.

Pour la maman, le moment le plus propice pour I’utiliser, c’est le soir parce qu’ils sont souvent
pressés, sauf durant les vacances. Durant les vacances c’est le matin, le midi et le soir, dans la
routine quotidienne. Ils ont davantage le temps de le faire. Les enfants utilisent donc BLK se
brosse les dents et parfois se lave les mains. Lorsqu’une nouvelle vidéo arrive, ils aiment bien
I’essayer, notamment celle de la danse kokoléoko et I’éveil musical. La maman le met parfois
via le téléphone dans la voiture. Par exemple, sur des temps d’attente, cela les fait patienter. Il
est devenu un référent dans la famille. Il a notamment été utilisé avec la COVID pour le lavage
des mains. Elle a d’ailleurs demandé a son AVS de lui montrer pour le lavage des mains, en lui
disant qu’il doit se laver les mains comme BLK.

Comportements et résultats

Ce qui a le plus plu aux enfants avec cet outil, ce sont les gestes et la musique. Cela a permis
d’enclencher le reste. lls font méme le petit geste que BLK fait au début de la vidéo avant de se
brosser les dents.

Lors de I’utilisation, la maman a remarqué qu’il y a eu des progrés trés vite, avec une
progression de 9/10.

Le progres pour son fils a surtout été pour I’autonomie, le fait d’étre dans I’imitation et la
motivation. Pour la fille, c’est également les mémes progreés.

Pour ce qui est de I’autonomie, cela a été visible au bout d’une semaine sachant qu’ils
I’utilisaient deux fois par jour. Donc, au bout d’une quinzaine d’utilisations, pour les deux car
ils I"utilisaient ensemble. Méme si pour la fille c’était plus facile car elle n’éprouvait pas de
difficultés pour cela hormis quelques étapes. En tout cas, la maman estime qu’ils sont surtout
devenus plus autonomes a partir du moment ou elle n’était plus obligée d’étre avec eux dans la
salle de bains. Elle laisse I’application, ils continuent tous les deux I’application sans avoir
besoin d’étre la pour contrdler. Elle sait que c’est fait.

Elle a repéré des freins quant a I’utilisation. Deux petits problemes, surtout des problémes
techniques.
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Pour les atouts de BLK, c’est le personnage, le design, la multiplicité des acces, la musique
qu’ils aiment beaucoup, ils font méme des petites danses. Les gestes aussi sont des atouts.

IIs utilisent BLK moins de dix minutes par jour, surtout le soir. Car c’est le moment ou ils ont
le plus de temps. De temps en temps, ils utilisent aussi d’autres vidéos comme le lavage des
mains lorsque la maman les sent moins motivés.

Les premiers effets constatés ont été pour la maman dés la premiere utilisation car ils ont été
captives tout de suite. lls comprenaient déja les gestes. Car, avant BLK, le fils ne faisait pas les
bons mouvements pour se brosser les dents mais, grace a BLK et le mimétisme, il y arrive.
C’est magique car la maman a essayé durant des années sans succes. Les deux enfants ont été
et sont toujours tres contents d’utiliser BLK. Ils sont motivés et BLK les fait rigoler. Ils aiment
le personnage. Il est completement intégré dans la routine du soir. Parfois, le fils réclame BLK
et la petite sceur suit.

Appréciation parentale

Pour ce qui est des suggestions d’amélioration, elles concerneraient la dimension technique. En
effet, il y a une sangle qui permet de I’accrocher sur un crochet mais lorsque celle-ci est
accrochée I’image ne pivote pas. Ainsi, I’image est a I’envers. Pour avoir I’image dans le bon
sens, la tablette ne pouvait pas étre mise sur les crochets. Comme le fils est assez « maladroit »,
la maman avait peur qu’elle ne tombe. Cela se passait avec les deux premiéres applications.
Avec la nouvelle application, le probleme s’est résolu en cliquant sur la vidéo et celle-ci tournait
donc.

Le deuxiéme probleme rencontré et qui perturbait plus la fille, car elle est dans I’imitation dans
I’extréme, est, qu’a la fin de la vidéo, BLK ne bouge pas. Elle demande sans cesse a sa maman :
« pourquoi il ne bouge pas, il est comme une statue ? ». Il n’y a pas de fondu au noir a la fin de
la vidéo. Elle est donc figée comme le koala. La maman a d{ expliquer a sa fille qu’elle pouvait
s’arréter. Selon sa maman, cela géne sa fille mais pas son fils. Pour elle, c’est typique des
enfants TSA car ils sont tellement dans I’imitation qu’ils ne comprennent pas toujours. Les
enfants ont été un peu perturbés par ces deux problémes techniques.

L utilisation de cet outil a rendu ses enfants plus autonomes dans le sens ou la maman n’a plus
besoin d’étre la pour les aider a se laver les dents : elle gagne du temps. L’application lui a aussi
évité de mettre en place des pictogrammes partout comme elle le faisait avant.

Pour I’extension de cet outil, elle se demande aussi s’il est possible d’avoir BLK qui va aux
toilettes. Elle imagine bien que ce n’est pas forcément évident pour le coté pudique. « Mais ce
serait vraiment super ! ». Elle a cherché et il n’en existe pas de vraiment bien, voire celle
trouvée n’est pas terrible selon elle, il mangue des étapes.

Les points positifs de I’outil : I’autonomie et le gain de temps. Pas de points negatifs.

Elle définirait BLK comme une application attrayante et ludique parce qu’avec les musiques,
une tache est rendue plus distrayante. Sans compter la facilité d’acces et de compréhension pour
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les parents. Dés qu’ils déebutent, ils ont la facilité de compréhension du fonctionnement et de la
mise en place.

Pour finir, la maman aimerait beaucoup une variante de BLK va aux toilettes. Elle espére que
I’application va encore s’améliorer parce qu’elle est « vraiment top pour les enfants TSA et
méme pour les enfants qui n’ont pas de handicap ». Pour elle, ce qui est efficace avec un enfant
TSA fonctionne avec tout le monde. Ils ont été ravis lorsqu’ils ont vu la nouvelle application.
IIs étaient vraiment en attente d’avoir ce genre d’application. Le fils a méme testé le shampoing
car BLK met du shampoing pour se laver les cheveux. Ca lui a beaucoup plu.

La maman estime I’offre de I’association en termes d’application tres satisfaisante.

Elle est contente de cet entretien car, dit-elle, « je peux voir les deux c6tés du spectre car méme
s’ils ont tous les deux un TSA, ils sont completement différents ». Elle espére que cela nous
permettra de pointer des aspects différents. Ils ont été ravis de participer a la recherche et elle
est trés contente des propositions d’application de I’association. Elle sait que des parents ne
connaissent pas I’application, alors elle en parle autour d’elle. Les parents d’enfants avec TSA
utilisent beaucoup de pictogrammes et cela demande un travail énorme de préparation. Faire
apprendre chaque étape a I’enfant, est chronophage et les parents abandonnent souvent.
L application permet donc de ne pas passer de temps dans la préparation. Grace a I’application,
ils sont quasiment autonomes. Pour elle, « ¢’est magique ».

8.3 Portrait 3
Prise de contact et entretien

L entretien a duré 1 h 25 minutes et 20 secondes. Il a été effectué en visio, le 16 décembre 2021
19h et 20h30 a peu pres (la durée est approximative parce que nous avons eu quelques
problemes informatiques, ce qui ne nous a pas permis de commencer |’entretien tout de suite).
Le mari a dO intervenir pour régler I’ordinateur de la maman. Mo était contente et impatiente
de pouvoir participer a cette étude. Les coordonnées avaient été transmises par |’association «
Signes de sens ». C’est la maman qui avait fait la démarche de contacter |’association pour
travailler sur des séquentiels d’apprentissage.

Nous avons été en contact avec elle a plusieurs reprises afin de pouvoir poser le cadre. Elle a
recu les formulaires d’autorisation et de participation a cette recherche.

Beaucoup de rires également durant cet entretien.
Composition et organisation de la famille

Mo est enseignante. Elle a 38 ans. Elle vit dans le Var. Elle est mariée et son mari est & son
compte en tant qu’informaticien. Il a 43 ans. Le couple a quatre enfants : ils ont un garcon de
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15 ans qui est lycéen, un garcon de 13 ans, collégien, une fille de 11 ans, collégienne également
et, enfin, un garcon de 6 ans qui est porteur de TSA et est en CP.

IIs ont déménagé deux fois depuis la naissance du petit dernier. Les déménagements n’ont pas
eu d’impact sur I’enfant car il était trop petit. A chaque fois qu’il y a un changement, ils refont
la maison a I’identique afin de ne pas les perturber, surtout pour le dernier.

Portrait de I’enfant

Le garcon a donc 6 ans, il a été diagnostiqué en 2021. Elle s’est rendue compte dés la naissance
gue son comportement était différent. Il n’y avait pas de contact visuel ni de contact physique.
Elle a eu beaucoup de mal a I’allaiter parce qu’il ne supportait pas le contact de sa peau.
Pourtant, ¢’était son quatrieme enfant. Elle s’est donc doutée tout de suite qu’il y avait « quelque
chose » mais personne ne voulait vraiment poser le diagnostic de I’autisme méme si les
professionnels s’en doutaient un peu. La maman a eu peur de poser une étiquette sur son enfant
si jeune. lls ont donc essayé de mettre en place des traitements comportementaux qui vont avec
I’autisme, ce qui a bien marché. Finalement, le diagnostic a été posé méme si cela dérangeait la
maman. Les premiers bilans datent de 2018 et le diagnostic de 2021.

Son fils a un probléme d’oralité?®*, il a bavé trés longtemps et cela arrive encore.

L’enfant n’aborde pas le monde de la méme facon, il ne réagit pas comme les autres enfants
sans TSA. Dans I’éducation, c’est essentiellement elle et une éducatrice qui intervient en tant
que soutien a I’enfant. En plus, il a une psychomotricienne, une ergothérapeute, une
neuropsychologue, une enseignante spécialisée, I’AESH, son AVS.

Scolarisation de | ’enfant

Il a changé deux fois d’établissements (maternelle et primaire) mais dans le méme groupe
scolaire. 1l y a eu des perturbations scolaires par ces changements qui se sont manifestées par
le refus d’aller a I’école, des grosses crises de larmes, de colere. Pour améliorer cela, ils ont mis
en place une arrivée échelonnée dans la classe. Il rentre avec son AVS en faisant un temps
d’accueil dans le calme afin que les autres éléves rentrent aussi dans le calme.

Lorsqu’il est entré a I’école en CP, il était propre et au bout de deux jours il a eu besoin de
reporter des couches la journée.

Activités extra-scolaires de | ’enfant

Son fils a des activités extra-scolaires : natation en piscine et aussi de la musique : il joue de la
batterie.

234 Terme initialement emprunté a la psychanalyse, V. Abadie, pédiatre, rappelle dans le livret « Attention & mon
oralité ». L’on entend ici par oralité « I’ensemble des fonctions dévolues a la sphére orale a savoir I’alimentation
mais aussi la respiration, I’olfaction, la gustation et la communication » (HOPITAL NECKER-ENFANTS
MALADES. 2008. Livret « Attention a mon oralité », groupe oralité).
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Caractére de | ’enfant

« C’est un enfant tres colérique, trés anxieux. A la moindre anxiété, il se met en colere ». 1l a
une forme d’humour, un c6té « marrant, rigolo ». Il est plein de vie, il bouge beaucoup, il adore
qu’on lui lise des histoires.

Ses atouts : une trés bonne mémoire. 1l a une grande capacité de mémorisation. 1l a une passion
pour les langues : anglais, espagnol, italien, qu’il comprend parfaitement. Il aime les subtilités
des langues étrangeres, la musicalité de la langue. Maintenant, il se met au Mandarin.

Ses difficultés sont d’ordre relationnel. 1l ne joue pas avec les autres, il ne s’y intéresse pas. Il
est trés axé sur sa maman. Il a un contact d’attachement surtout avec sa maman. Il la réclame
constamment. Il a des problémes d’interprétation de ce que veulent les autres ou de ce que font
les autres. Il a un trouble de I’attention.

Relations famille-enfant

Les moments d’échanges avec les enfants se font aprés a I’école. L’enfant ne va a I’école que
le matin.

Les principales activités faites avec I’enfant sont des activités du quotidien : repas, habillement,
car il ne fait rien seul. Ensuite, I’aprés-midi est dédiée a I’apprentissage scolaire mais également
a la musique. Bien sdr, il faut prendre en compte aussi les accompagnements médicaux car il a
beaucoup de rendez-vous de santé.

Mo n’a pas de sujets de conversation avec I’enfant car il souffre de stéréotypie. Il répéte des
extraits, des passages de dessins animés, il essaye de les appliquer a la vie réelle. 1l sollicite
beaucoup la maman sur cela.

Il'y a des moments de conflits lorsqu’il y a une contrainte. S’il y a une contrainte, il y a
opposition. Par exemple mettre son manteau, c’est une contrainte (a cause des contacts
physiques). Les attentes au niveau scolaire sont aussi des contraintes. Il est trés difficile
d’arriver a faire un travail sur table. Elle passe donc par des subterfuges de jeux pour I’amener
petit a petit a le mettre a table. Méme subterfuges pour le brossage de dents. Ils ont utilisé des
pictogrammes pour le brossage de dents mais qui n’ont pas marché avec lui, il n’accrochait pas.
Par contre, I’outil BLK a été accepte.

La relation avec I’enfant est fusionnelle. La maman est disponible tout le temps pour son enfant.
Sa preoccupation premiere est son autonomie.

Difficultés de la famille

Pour le faire travailler, la maman part de ses intéréts a lui. Le plus difficile pour elle dans le réle
de parent, c’est de maintenir I’espoir d’une évolution sur le long terme en étant confronté a
toutes ces oppositions et toutes ces difficultés quotidiennement. De ne pas lacher face a ses
oppositions qui peuvent étre séveres. Il peut étre violent aussi dans ses gestes : « il tape, il
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mord ». Elle ne veut pas renforcer ce comportement. Elle veut I’accompagner au mieux, faire
en sorte qu’il soit mieux. L’enfant a des soutiens : SESSAD, une éducatrice. Mo apprend sur le
tas, elle se forme en cherchant des outils. Elle se sent un peu démunie parfois. Il y a parfois des
régressions au profit d’autre chose. 1l faut donc une bonne connaissance de son enfant et situer
son enfant perpétuellement.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

Elle a découvert I’outil BLK se brosse les dents seule en 2021 a la rentrée scolaire. Son enfant
a vraiment bien accroché. La maman cherchait des supports pour le brossage de dents. Son fils
aime bien regarder, il aime quand il y a un renforgateur. Il est capable de regarder 100, 200 fois.
La maman fabrique des séquentiels autour de I’accroche. Il a regardé toutes les vidéos
disponibles de BLK, et il en utilise d’autres pour I’habillage, par exemple.

Comportements et résultats

La maman a été trés observatrice pour se rendre compte si cela fonctionnait ou pas. L’enfant a
vite accroché sur les couleurs, les contrastes. Le fils est amblyope, il ne voit que d’un ceil. Les
contrastes sont importants, comme la forme du visage. Ce qui lui a le plus plu, ce sont le
personnage et la musique aussi car il est auditif. Les gestes lui plaisent également et le fait qu’il
n’y ait qu’un seul personnage, ce qui fait qu’il n’est pas perturbé par plusieurs intervenants dans
une vidéo. Il a gagné en motivation et en autonomie. Au départ, la maman le guidait dans les
gestes et, peu a peu, elle intervenait moins. Maintenant, il le fait seul. La progression est de 0
au départ a 7 maintenant, car il ne se brossait jamais les dents seul.

Il utilise au moins 40 minutes I’outil par jour mais en plusieurs fois. C’est un vrai plaisir et un
renforgateur. Sa grande sceur a aussi utilisé cet outil pour accompagner son petit frére. Tous les
enfants sont dans I’optique d’aider leur petit frére. La fratrie est vraiment d’un grand soutien
pour le petit dernier.

BLK est devenu un intime de la famille. Cela le rassure : il ne change pas de visage, il ne change
pas d’expression. Il le réclame, il lui permet de calmer ses angoisses. Ils I’utilisent méme pour
partir en vacances. Il devient vraiment un membre de la famille.

Appréciation parentale

La maman est trés heureuse de I’application : la longueur de la vidéo et le design qui est un
point fort aussi. La multiplicité des accés est appréciable : pouvoir la mettre dans la voiture sur
son téléphone quand il fait des crises. Les étapes sont aussi simplifiées pour I’enfant. Le plus
pour I’enfant : le personnage, les couleurs, les contrastes et la musique pour lui qui est toujours
un plus. Il a été rassuré et apaisé en utilisant cet outil.

Ils aimeraient des produits dérivés en 3D, qu’il y ait une gamme développée autour de BLK,
tels des ouvrages car il aime beaucoup la lecture et un développement sur différentes actions du
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quotidien. Une phase aussi lorsque BLK a grandi, qu’il soit évolutif (le corps change). La
maman pense au moment ou son fils va grandir et ou son corps va changer. Comment expliquer
ces changements, c’est I’une de ses craintes.

Pas de points négatifs sur I’outil.

Pour définir I’outil, la maman emploie les mots suivants : accessible, redondant positif. C’est-
a-dire que, pour elle, I’enfant arrive facilement a savoir ce qu’il va se passer quelle que soit la
vidéo. L’enfant n’a donc pas peur de ce qu’il va se passer, et trouve cela agréable. C’est une
excellente expérience, voire méme une force d’avoir ce type d’outil pour les enfants avec TSA.

Les parents sont demandeurs de capsules pédagogiques qui aident au quotidien.

8.4 Portrait 4
Prise de contact et entretien

C’est en mettant des mots-clés (autisme, TSA...) sur le réseau LinkedIn que nous sommes
tombée sur le profil de F. En parcourant sa page, ses post, ses expériences etc... NOUS avons vu
gu’elle était sensible et impliquée dans le handicap en rédigeant notamment des articles sur des
thématiques comme I’insertion, le handicap, I’éducation. Nous lui avons donc envoyé un
message le 2 novembre 2021, afin qu’elle puisse relayer la demande de contacts aupres des
familles avec TSA ou associations.

C’est alors qu’elle nous a appris qu’elle avait elle-méme un enfant avec TSA et qu’elle serait
ravie de participer a la recherche. Voici sa réponse : « Hasard ou coincidence, mon fils TSA
utilise de longue date cette application. Je peux donc vous répondre. Bien cordialement. F. ».

F. ayant des activités trés prenantes, le RDV a été pris pour le 2 décembre 2021 a 15h en visio.
Composition et organisation de la famille

C’est une famille de quatre personnes, composée de la maman F., agée de 40 ans, journaliste
de profession, du mari, enseignant, 4gé de 41 ans et enfin de deux enfants : une fille de 11 ans,
collégienne en classe de 6éme et d’un gargon de 7 ans, scolarisé et porteur de TSA. Ils vivent
dans les Pays de la Loire.

IIs ont déja déménagé, une seule fois, a 800 m de leur ancien domicile, depuis la naissance du
garcon mais cela ne I’a pas perturbé outre mesure. 1l était aussi trés jeune. De plus, étant donne
qu’ils ont changé d’école, suite a ce déménagement, I’expérience fut plutét méme positive.

L’enfant bénéficie de soutiens extérieurs, a raison d’une fois par semaine, avec un
orthophoniste, une psychomotricienne et une psychologue. Ce qui permet d’avoir des conseils
judicieux que les parents appliquent. Dans I’éducation au quotidien, ce sont les parents qui
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interviennent. Etant donné que les parents travaillent tous les deux, la disponibilité est plutot le
matin et le soir dans la semaine et la journée durant les week-ends et les vacances.

Portrait de I’enfant

Le garcon a 7 ans. Il a été diagnostiqué avec une maladie rare lorsqu’il avait 4 ans. C’est une
anomalie génétique. Dans cette anomalie génétique, le tableau clinique comporte les TSA.
Ainsi les parents, en le voyant, ont intégré qu’il était possible qu’il soit porteur de ce trouble.
Le diagnostic définitif a été posé cette année, sans grande surprise.

Scolarisation de | ’enfant

L’enfant est scolarisé en CP en classe ULIS?® (Unités localisées pour I’inclusion scolaire). 1l a
changé d’établissement a trois reprises mais cela ne I’a pas dérange du tout.

Activités extra-scolaires de | ‘'enfant

Ce sont d’abord des activités en famille comprenant des sorties, des promenades, des jeux de
société et des recettes de cuisine.

En dehors de la famille et des activités a I’école, il pratique le poney et la natation depuis cette
année.

Caractére de | ’enfant

Il est habité par une grande joie de vivre, il est toujours souriant, doux et assez solaire. Il a
beaucoup d’énergie, il est toujours partant pour tout.

Il est aussi enjoué, tétu et charmeur. D’ailleurs, pour ce dernier qualificatif, « il arrive a se faire
aimer d’a peu prés toutes les personnes qu'’il croise : enseignants, animateurs... Il a une
capacité a attirer a lui la sympathie ». 1l a une trés bonne mémoire. Les parents lui ont fait faire
plusieurs tests et, ce qui ressort, ¢’est une tres grande capacité de compréhension. Méme s’il ne
répond pas aux questions que les parents lui posent, ils savent qu’il a compris. 1l a également
un trés bon sens de I’orientation. Lors de déplacements, il sait exactement ou ils sont.

En termes de difficultés, c’est principalement le manque d’autonomie sur les gestes de la vie
quotidienne : s’habiller, se laver les dents, faire attention lorsqu’il traverse une route. Il ne peut
pas encore les faire tout seul. 1l y a aussi un manque d’habiletés sociales, méme s’il est trés
avenant et souriant, il ne va pas investir la relation ensuite, il ne sait pas le faire.

Relations famille-enfant

La relation avec I’enfant est une relation tres fusionnelle. Il est tres attaché a sa famille. Peut-
étre un peu trop, selon la maman, et il n’est donc pas trés autonome. Les principaux moments

235 Dispositif qui offre aux éléves qui en bénéficient une organisation pédagogique adaptée a leurs besoins ainsi
que des enseignements adaptés dans le cadre de regroupement et permet la mise en ceuvre de leurs projets
personnalisés de scolarisation.
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d’échange concernent tout ce qui est lié aux rituels de la journée : lors du réveil, tous les repas,
les temps d’habillage, les transferts a I’école. Tout ce qui ressort du cadencement de la journée.
Sans compter le temps du jeu. Les principaux sujets de conversation abordés sont des sujets liés
au quotidien, a I’emploi du temps de chacun dans la famille. « Une relation plutdt agréable,
malgré le handicap », conclut la maman sur ce sujet.

Difficultés de la famille

Parfois les discussions avec un enfant TSA peuvent étre compliquées et des conflits peuvent
naitre dés qu’il y a une contrainte : se préparer le matin, s’habiller, prendre son petit déjeuner
et le finir. En fait, tout ce qui est cadencé, bien que I’enfant ne soit pas trop dans I’opposition.
Il aime bien que la famille aille a son rythme, prenne son temps pour tout.

Ce qui est le plus difficile, selon elle, dans le role de parents d’un enfant avec TSA, est de
comprendre les émotions, de savoir ce qu’il ressent vraiment, d’avoir de «vraies
conversations », car, avec lui, la communication est presque automatique. Ce sont toujours les
parents qui poussent pour comprendre I’enfant : comment s’est passée sa journée, ce qui se
passe, ce dont il a envie, etc. Par exemple pour les cadeaux de noél, ils doivent « poser des
milliards de questions » pour savoir ce qu’il aimerait.

Les préoccupations des parents sont de pouvoir renforcer I’autonomie de leur enfant. Qu’il
puisse s’habiller tout seul, se laver les mains tout seul, ce qui est compliqué en ce moment. Mais
également de pouvoir renforcer ses capacités conversationnelles, relationnelles : avoir des
copains. Bref, ils aspirent a améliorer ses habiletés sociales.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

L’outil BLK a été découvert par les parents en 2018 alors que I’enfant avait 3,4 ans. Les parents
avaient des soucis parce que le lavage des dents était une activité compliquée a faire avec
I’enfant. En effet, il a des troubles de I’oralité. L’acces a la bouche est donc compliqué. Etant
donné que I’enfant est attiré par le numérique, les parents ont donc cherché un outil numérique
pour permettre a leur enfant de se brosser les dents.

BLK a été utilisé chaque matin et soir. Sa sceur 1’a egalement utilisé le temps de se faire au
timer puis s’en est lassée assez vite. Quant au gargon, il a accroché tout de suite a I’application,
et I’a utilisee bien plus longtemps. Il était fasciné par la musique, les images de BLK se brosse
les dents. Les atouts, pour I’enfant, sont les couleurs car elles sont agréables, elles sont vives,
la musique et le design simple, les gestes et I’expression du visage, « il a une bonne bouille ».
Il s’est trés vite attaché au personnage. Cela a permis de débloquer I’envie de se laver les dents.
Avant, le brossage ne durait que quelques secondes. Le fait qu’il y ait un timer lui permet de
faire comme BLK et de brosser 2 minutes. Il voulait voir jusqu’au bout a chaque fois. 1l aime
quand, a la fin, BLK crache et sourit. Il a été un vrai soutien d’acces a la bouche. Il a tenté
d’utiliser la variante avec le chat mais il n’a pas aimé, méme chose pour le cowboy.
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Comportements et résultats

Les progrés ont donc été immédiats. D’abord en termes de motivation, sur une échelle de 1 a
10, la motivation est maximale et ce dés la premiere utilisation. L’enfant a utilisé I’application
durant 2 ans. 1l était trés enthousiaste a I’utiliser, I’envie de faire comme lui, le mimétisme. Ce
n’était plus : « on va se brosser les dents » mais « on met Ben le Koala ? ». On peut donc dire
que BLK I’a aidé a prendre I’habitude d’aller se brosser les dents. Maintenant il n’en a plus
besoin, méme si c’est encore la maman qui tient la brosse a dents. 1l y arrive mais il n’aime pas
la tenir. Grace a BLK, le garcon est arrivé a passer a la brosse a dents électrique, ce qui n’était
méme pas envisageable avant.

Appréciation parentale

La maman ne connait pas I’association SdS et toutes les vidéos existantes. Ainsi, selon elle, il
faudrait décliner BLK pour d’autres gestes de la vie quotidienne. Par exemple avant le coucher
le soir, avoir une petite berceuse, un temps de méditation pour étre au calme et bien dormir.
Avant le repas, inciter a aller se laver les mains. Montrer les différents stades de I’habillement.
Bref, accompagner I’enfant dans les rituels sans oublier I’aide a la conversation.

Bonne appréciation de la part de la maman mais elle aimerait que I’étape ou il se rince la bouche
soit plus explicitée, qu’elle soit mieux décomposée. En trois mots, elle trouve I’outil :
sympathique, coloré et ludique.

8.5 Portrait 5
Prise de contact et entretien

Lors de nos recherches sur les réseaux sociaux, nous avons été en contact avec I’association
Paari?®. PAARI, personnes Autistes pour une Autodétermination Responsable et Innovante,
qui est une association loi 1901 fondée le 3 juin 2017 et fonctionnant sur le principe de la
collégialité. Nous avions donc un contact et nous lui avions demandé si elle pouvait faire passer
notre demande via un texte que nous avions rédigé. Une maman nous a alors contactée par mail
en nous disant étre trés intéressée par ma recherche. Aprées quelques mails, le rendez-vous a éete
fixé en Facetime le 14 octobre 2021 en début d’apres-midi.

Composition et organisation de la famille

C’est une famille de trois personnes. La maman, qui a 40 ans, le papa qui a 47 ans et le gargon
de 7 ans. Le mari a une fille de 19 ans d’une premiére union qui vient tres peu a la maison. Le
mari est salarié, tandis que la maman n’a pas d’activités professionnelles. Elle est également
diagnostiquée avec un TSA. Elle s’occupe de son enfant a 100% lorsqu’il n’est pas a I’école.
Ils vivent dans le Tarn, pas tres loin de Toulouse. lls ont déménagé a deux reprises depuis la

236 https://www.paari.fr/.
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naissance du garcon, jusqu’a ce qu’ils achetent leur maison. 1l n’y a eu aucun probléme lors du
premier déménagement car il était trop petit. Par contre le second a été plus compliqué a gérer
avec les travaux dans la maison et donc beaucoup de passage d’ouvriers et des gardes de
nounous le soir.

Portrait de I’enfant

L’enfant est &gé de 7 ans. 1l a été diagnostiqué en 2017, a I’age de 4 ans. Il a quelques soutiens,
une psychologue, un ergothérapeute et il commence I’orthophonie, mais la maman gere, quand
méme, beaucoup le quotidien. 1l est médicamenté sans savoir quel type de médicaments.

Scolarisation de | ’enfant

Il'y a eu des changements d’établissements scolaires. 1l a fréquenté une premiére école ou il est
resté 15 jours. Beaucoup d’écoliers et les parents se sont rendus compte « qu’il devait étre
autiste ». « Il est parti dans une petite école et c ’est la qu ‘'on a commencé a mettre le doigt, non
sur |’autisme, mais sur une « précocité ++23" », selon les dires de la maman. Ils ont décidé de
le rechanger d’école car il allait le soir aux ateliers Montessori. lls consistaient a proposer des
ateliers autonomes et individuels aux éléves. Chacun de ces différents exercices permettait de
couvrir différents pdles d’apprentissage (comme la langue, le rapport aux autres, la motricité,
etc.) afin que les enfants puissent apprendre seuls (en s’auto-corrigeant, sans I’intervention de
I’enseignant), en suivant leur propre rythme et en évaluant leur progression.

C’était juste a coté de chez eux mais cela ne correspondait pas non plus, car on lui demandait
d’étre trés autonome, ce qui n’était pas son cas. Les parents ont donc décidé de le mettre dans
des structures en familles pendant 1 an et demi. Enfin, la maman a trouve une « super » petite
école alternative ou il suit sa scolarité depuis 1 an. Il n’y va que trois « petites » matinées par
semaine.

Le jeudi matin, une dame qui travaille sur les troubles de I’apprentissage fait travailler I’enfant
a la maison durant deux heures.

Activités extra-scolaires de | ‘'enfant
Pas d’activités extra-scolaires par manque de moyens financiers.
Caractére de | ’enfant

C’est un garcon joyeux, trés genéreux, empathique. Ses atouts : « il est brillant, il dessine trés
bien ». Il sait se remettre en question. Lorsqu’il n’a pas compris quelque chose, il sait revenir
questionner. Il essaie d’étre autonome malgré ses difficultés de frustration et de colere qui
I’envahissent. « Il veut savoir faire. C est difficile pour lui de ne pas réussir, de se sentir en
échec, parfois ». Il est aussi tres bricoleur et aime fabriquer des objets avec des Lego, ce qui
met en avant sa créativité. « Ses difficultés, c’est de ne pas arriver a jouer seul méme si les

237 Termes employés par la maman.
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medicaments | aident sur ce point ». Ce qui est aussi difficile, pour I’instant, c’est de gérer ses
frustrations, ses coléres, ses crises. Il n’a pas I’autonomie d’un enfant de son &ge. Ca lui
demande un gros effort d’apprendre.

Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échange avec I’enfant sont surtout sur les temps de repos, le soir
avant le coucher, mais également dans les partages de la vie quotidienne. En termes d’activités
communes, il y a les promenades, les activités créatives, des activités un peu plus scolaires. Les
discussions tournent beaucoup, en ce moment, autour de I’école, de ce qu’il y vit avec ses
copains. Tout ce qui touche aux centres d’intérét de I’enfant. La maman étant elle-méme TSA,
est trés proche de son enfant et n’a aucun probléme pour communiquer avec lui. Cela se passe
a merveille. Sa préoccupation premiere est que son fils soit le plus autonome possible, qu’il ait
confiance en lui, qu’il puisse avoir des relations amicales et qu’il arrive a trouver du plaisir dans
les apprentissages mais surtout qu’il soit heureux, c’est I’essentiel.

Difficultés de la famille

Le garcon a des difficultés relationnelles liées a la gestion de la frustration, les coleres qui sont
difficiles a gérer pour lui. Il n’y a pas de conflits entre la maman et son fils, méme si elle est
parfois épuisée. Elle a une grosse charge mentale. La maman manque d’aide et de soutien, mais
elle n’hésite pas a dire a son fils quand elle a besoin de se reposer. Elle parle aussi d’un manque
d’aides financieres. L ’enseignante spécialisée qui vient le jeudi matin a un certain co(t. Sans
compter une autre intervenante de I’association Familiale et Rurale, qui vient deux heures par
semaine. Les parents ont pensé que I’enfant pouvait avoir un TDAHZ*®, Le médecin ne sachant
si cela est effectivement un TDAH ou si cela est di au TSA.

Sont arrivées des problémes d’ordre intestinaux et des sommeils perturbés qui se sont arrangés
au moment ou il a changé pour la derniere petite école, avec aussi un cours a la maison.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | 'application

La famille a eu la connaissance de I’application BLK grace a I’association Paari au moment du
premier confinement en 2020. L’enfant avait 6 ans. Il a utilisé d’autres vidéos que celle ou il se
brosse les dents : s’habiller, se laver les mains. Des que la maman a eu la connaissance de ce
type d’outil, elle a regardé et I’a fait utiliser par son fils. Le timer est un bon moyen pour le faire
rester le temps demandé, a savoir 2 minutes. Il I’a trouvé sympathique et il a accroché tout de
suite car c’est BLK et que c’est ludique, méme si le koala n’est pas son animal préféré. Ce qu’il
a aimé le plus ce sont les gestes.

238 Trouble du neurodéveloppement qui démarre a I’enfance et se manifeste par des symptdmes d’inattention et/ou
d’hyperactivité et d’impulsivité inappropriées.
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Comportements et résultats

Il'y a eu une marche de progres, notamment dans I’imitation et la motivation. Elle est de 7 sur
une échelle allant jusque 10 et ce apreés 2/3 utilisations seulement. « Ca a matché ! ». L’enfant
I’a utilisé une a deux fois par jour et au bout de deux bonnes semaines, il a dit : « C’est bon
maman, j ‘ai plus besoin de ¢a ! ». Il est maintenant passé a autre chose.

Appréciation parentale

La maman a déja utilisé des pictogrammes?*°, mais le fait que I’outil bouge permet un meilleur

visuel pour I’apprentissage. Elle aime le design de I’application et la multiplicité des acces,
notamment le fait de I’avoir sur un téléphone est pratique. Le moment le plus propice étant le
matin : aprés la douche, c’est le brossage des dents. Pas de freins, pas de blocages dans
I’utilisation. C’est d’ailleurs la seule vidéo qu’il utilise : les autres, n’ont pas pour lui d’intérét.
Il n’y avait plus de probleme pour aller se laver les dents. BLK était 13, le garcon arrivait.

Les points positifs sont que c’est motivationnel : il a appris par imitation. Le point négatif est
que c’est sur un écran et que le soir n’est pas un moment propice pour les enfants.

La maman pense que ce serait une bonne idée de proposer d’autres animaux gqu’un koala,
« spécifiques aux TSA », comme les dinosaures... Son fils aime les méduses et les manchots.
Sans doute aimerait-il ce genre d’espéces. Sur d’autres thématiques, elle aimerait une vidéo :
comment ranger ses jouets ou je sors une activité, je range une activité. Souvent, selon elle, on
trouve des vidéos sur le lavage mais pas sur comment on s’essuie et enfin, sans doute, la vidéo
la plus importante est BLK va aux toilettes et s’essuie correctement. Elle ne connait pas
I’association mais trouve génial cette idée d’application pour les enfants. « C’est chouette, ¢ est
trés bien et ¢a a été un plaisir de participer a cette recherche ». Voila les derniers mots de cet
entretien.

8.6 Portrait 6
Prise de contact et entretien

Jo a eu nos coordonnées grace a une maman, May, qui avait mis une publication sur Instagram
au sujet de cette étude. Elle ne connaissait pas cette application et a éte intéressee par celle-ci.
Elle nous a donc envoyé un mail courant novembre 2021. C’est ainsi que nous avons échangé
une premiére fois par mail, puis par téléphone quelques jours apres le premier contact. Nous lui
avions expliqué le cadrage et la méthodologie de la recherche. Ne connaissant pas |’outil, nous
lui avions envoyé les liens du site de Signes de Sens et lui avions expliqué comment elle pouvait
télécharger I’application sur son téléphone, si elle le souhaitait. Comme convenu, dans ce cas
précis, nous avons laissé le temps a I’enfant de pouvoir utiliser BLK avant de faire I’entretien.

23 Les pictogrammes sont des outils qui offrent un support visuel, tant au niveau de la routine, du jeu ou de
I’apprentissage. Ils sont donc une base solide pour tout intervenant ou parent désirant favoriser le développement
du langage chez I’enfant.
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Nous I’avons recontactée deux mois plus tard pour voir si tout se passait bien, puis nous avons
pris rendez-vous pour le mardi 8 mars 2022. Le RDV s’est effectuée en visio en début d’apres-
midi. Lors de I’entretien, avec la maman, assez vite, il a fait son apparition dans la piéce et
comme c’était une visio, nous lui avons dit bonjour et il a souri.

Composition et organisation de la famille

C’est une famille comportant cing personnes. La maman, Jo, agée de 35 ans, qui ne travaille
pas mais préfere employer le mot : maman aidante, qu’elle trouve juste et joli. Elle s’occupe au
maximum de ses enfants. Le papa est agé de 36 ans, salarié. lls ont trois enfants, trois garcons.
Le premier est 4gé de 14 ans et est en 3°™; le second a 9 ans et est CE2 et enfin le dernier, qui
est porteur de TSA, a 6 ans et est en dans un IME (Institut Médico-Educatif) et en grande section
de maternelle. Il fait les deux. lls vivent dans le Gers. lls n’ont pas déménagé depuis la naissance
de ce dernier enfant.

Portrait de I’enfant
L’enfant a 6 ans et a été diagnostiqué en 2019, il avait 2 ans et demi.
Scolarisation de I ’enfant

Le garcon est scolarisé dans deux structures différentes. En effet, la scolarité s’effectue en
priorité dans un établissement scolaire appelé « établissement scolaire de référence ».
Cependant, si des besoins particuliers, en lien avec le handicap, se font sentir, une scolarisation
peut se faire en plus dans un IME. Ce qui est le cas, ici. Il est donc en grande section pour
I’école maternelle.

Il a fréquenté plusieurs établissements scolaires. Il a commencé en petite section, mais comme
c’était compliqué, il n’y allait que deux matinées par semaine. Ensuite, il est parti en UEMA
(unité d’enseignement en maternelle?). Puis finalement, est revenu dans son école d’origine,
dans son quartier. A partir de septembre, il sera en IME dans cette école. L’ enfant s’est plutot
bien adapté aux changements.

Activités extra-scolaires de | ‘enfant
Il n’a aucune activiteé extra-scolaire hormis celles pratiquées avec la famille (lecture, musique).
Caractére de | ’'enfant

La maman a éprouve des difficultés, au départ, a définir son enfant concernant son caractére, a
le qualifier. Puis I’adjectif qui lui vient est : calme. Elle estime qu’elle a de la chance car elle le
trouve calme. Il sait ce qu’il veut. Son atout est la tendresse. Ses difficultés sont liées a tout ce
qui est psychomotricité fine, ce qui peut entrainer des difficultés pour s habiller, écrire .... Il a

240 C’est une classe d’un établissement médico-éducatif implantée dans une école maternelle pour y accueillir des
enfants autistes. Cette classe peut avoir été transférée d’un établissement vers une école maternelle ou avoir été
ouverte directement dans cette maternelle. Dans tous les cas, elle reste rattachée a un IME ou a un SESSAD.
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un profil sensoriel tres particulier : hyperacousie (hypersensibilité aux bruits), problemes
d’oralité, problémes au niveau vestibulaire (posture et équilibre) et enfin au niveau visuel.

Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échanges avec I’enfant sont des activités en rapport avec la lecture.
Il est tres réceptif a la lecture et & la musique. Au quotidien, c’est la famille, en particulier la
maman et le papa qui interviennent dans I’éducation de I’enfant. Leur fils n’a pas de
conversation car il est non verbal®*l. Il commence seulement & parler mais avec beaucoup
d’écholalies®?. Il répéte réguliérement des mots ou des phrases entendues immédiatement
(écholalie immédiate) ou précédemment (écholalie différée, une phrase ou un mot entendu dans
un dessin animé ou souvent utilisé a la maison).

Par exemple : quand la maman lui pose la question : qu’est-ce que tu veux ? Il va lui répondre :
qu’est-ce que tu veux ? Les conversations sont donc assez compliquées pour I’instant. Les
principaux sujets de conflits sont lorsque la maman répond par la négative a une de ses
demandes. Toutefois, c’est une relation douce et forte.

Difficultés de la famille

Le plus difficile, pour elle, ou dans le réle de parent avec enfant avec ce trouble, est I’inclusion
de I’enfant justement. Elle aimerait que son enfant puisse devenir autonome.

L’enfant bénéficie de soutiens avec le CAMSP?*3 (Centre d’Action Médico-Sociale Précoce)
avec une equipe pluridisciplinaire qui I’accompagne : orthophoniste, psychomotricienne, tout
ce qui est lié aussi aux soins.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

Elle a eu la connaissance de BLK sur Instagram via une publication. Apres nous avoir contactée
et apres plusieurs explications, elle a commencé a utiliser cet outil en décembre 2021, I’enfant
avait 6 ans.

Comportements et résultats

L’enfant a accroche tout de suite grace a la musique, le petit bruit du brossage « tchuk, tchuk,
tchuk ». Comme il a des troubles de I’oralité, il était difficile d’avoir accés a la bouche. lls
travaillaient d’ailleurs avec une orthophoniste sur ce point depuis 2/3 mois avant d’utiliser BLK

241 e trouble de la communication peut se manifester par un vocabulaire réduit, une difficulté dans la composition
de phrases complexes ou encore par une impossibilité a utiliser le langage oral. C’est ce qu’on appelle le non-
verbal chez un enfant avec TSA.

242 C’est une tendance spontanée a répéter systématiquement tout ou une partie des phrases, habituellement de
I’interlocuteur, en guise de réponse verbale. Ce mot provient du grec:fy® / ékho (« écho »),
de Myn / ekhé (« son »), et had / lalia (« lalie, babil, bavardage »).

243 https://anecamsp.org/vous-aider-les-camsp/.

185


https://fr.wikipedia.org/wiki/Lalie
https://anecamsp.org/vous-aider-les-camsp/

Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

se brosse les dents. C’était 15 secondes de travail, pas plus. Grace a BLK, ils ont réussi a lui
brosser les dents durant 2 minutes. Les progres sont donc énormes : la motivation a aller se
brosser les dents est brusquement apparue. La maman prend la tablette et lui dit : « allez on
prend BLK et hop direct, il vient ». La progression sur une échelle de 1 a 10, est de 7 et ce des
la premiere utilisation. Pas de freins, ni de blocages quant & I’utilisation. L’application est
utilisée tous les jours pour le brossage de dents, surtout le soir. L’enfant le reclame pour aller
se brosser les dents, il danse quand il entend la musique. L’enfant a une petite préférence pour
le personnage du chat qui se brosse les dents. Il est vraiment dans I’imitation et cela se passe
tres bien. La maman a héate de recourir aux autres activités.

Appréciation parentale

En découvrant I’application, la maman s’est rendue compte qu’il y avait plein de BLK et a
trouvé cela génial. Elle trouve I’outil trés épuré, il n’y a que BLK et rien autour pour perturber
I’enfant. Elle ne trouve pas d’amélioration a faire. Le point positif, selon elle, est la musique :
elle est entrainante, elle-méme a envie de danser quand elle I’entend. Elle aime le choix des
personnages, car il y a BLK d’origine, le cowboy et le chat. Elle ne voit aucun point négatif
dans cette application. Elle la trouve géniale, entrainante et motivante.

Son désir serait d’avoir BLK va aux toilettes car la propreté pour son enfant est un peu
compliquée.

Elle est trés satisfaite de ce que propose I’association SdS qu’elle vient juste de découvrir et a
hate d’utiliser les autres activités. Pour conclure : merci BLK, c’est magique !

8.7 Portrait 7
Prise de contact et entretien

L’entretien avec S. a duré 49 minutes et 41 secondes exactement. La maman était un peu
« speed » selon ses propres termes. Nous avons eu connaissance de cette maman grace a
I’association Signes de Sens. Une salariée de I’association lui a parlé de notre recherche et la
maman a souhaité entrer en contact avec nous. Cela s’est passé début décembre 2021.
L’entretien s’est réalisé le 12 decembre de cette méme année. Le petit garcon était tres
enthousiaste a I’idée que sa maman y participe et avait plein de questions pour « la maman » de
BLK. Nous avons éte en contact avec elle, a plusieurs reprises afin de poser le cadre pour le
bon déroulé de I’entretien. Lors de cet entretien, la maman a beaucoup pleuré. Beaucoup de
problémes a I’école sont constatés. Elle se sent démunie et assez seule. Elle trouve qu’il n’y a
pas assez d’aide pour les parents avec enfants TSA et que les parents font ce qu’ils peuvent, ils
« bricolent ». Elle a bénéficié d’une guidance parentale?** avec une psychologue et s’est fiée a
beaucoup de lectures pour comprendre et faire en sorte que les choses se passent au mieux.

244 https://www.autisme-ressources-Ir.fr/familles/guidance-parentale.
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Composition et organisation de la famille

La famille est composée de quatre personnes. La maman, agée de 46 ans, est assistante de
direction. Le papa, 49 ans, est manager audit interne. lls ont deux enfants, une fille de 15 ans,
lycéenne en classe de seconde et cet enfant, un gar¢on de 10 ans et demi, scolarisé et qui est
porteur de TSA. La maman me répéte qu’elle est extrémement contente de participer a cette
recherche ainsi que le garcon. lls vivent tous en région parisienne. Depuis la naissance du
dernier, ils n’ont pas deménagé. Deux visions différentes des parents cohabitent quant a
I’utilisation d’outils numériques. Le papa est pour et le fait, la maman est contre, hormis pour
I’utilisation de BLK.

Portrait de I’enfant

C’est un garcon de 10 ans et demi. Il a été diagnostiqué en 2016. Il est imprévisible a cause de
problémes de comportements. Il adore la nature, les arbres et les foréts. Il a des soutiens avec
une prise en charge extérieure d’une psychologue et d’une AVS privée (15h par semaine).

Scolarisation de | ’enfant

L’enfant est en classe de CML1. Il a des difficultés a I’école, parce qu’il n’a pas de filtre. Par
exemple, il va dire a un camarade de classe avec un physique imposant, grand et costaud, qu’il
est gros. Dans sa bouche, ce n’est pas méchant. Pour la maman: «ce sont nous, les
neurotypiques qui avons décidé que gros était une insulte ». Mais dans la bouche de son garcon,
ce n’est pas une insulte, c’est un qualificatif.

I se fait donc reprendre beaucoup par I’école pour son comportement. Pour elle, I’inclusion ne
veut rien dire et ¢a lui fait beaucoup de peine. Ils ont d’ailleurs été convoqués par la directrice
de I’école sur ce sujet : la violence verbale sur un autre enfant (le fait de dire : tu es gros). Elle
n’en veut pas a la directrice, «elle n’est pas méchante mais c’est de l’ignorance et de
I’incompréhension, de ce que ¢ 'est qu ‘étre enfant avec ce trouble ». La maman a trés mal vécu
ce rendez-vous avec la directrice. Elle a eu I’ impression d’étre devant un tribunal et d’étre jugée,
elle en tant que parent et lui en tant qu’enfant. En regardant les arbres derriére la vitre du bureau
de la directrice, elle a pense a une métaphore : « ¢ ’est comme les arbres, ils sont tous différents
et tout le monde est différent, y en a pas un qui est pareil ». L’enfant a souri, a regarde la
directrice, puis sa maman et a dit : « maman je ne recommencerai plus, je serai sage ». Elle a
I’impression qu’a I’école on ne voit que le mauvais cote de son fils et qu’on ne le voit pas tel
qu’il est.

Activités extra-scolaires de | ‘'enfant

C’est un enfant manuel qui aime les activités artistiques comme le dessin. Tout ce qui a a voir
avec le numérique, c’est avec le papa. Ce qui peut poser probléeme, ce sont les jeux vidéo
violents car cela génére beaucoup de troubles. Il pratiquait de I’equithérapie, mais son
éducatrice est en congé maternité.
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Caractére de | ’enfant

Super attachant et super mignon sont les deux adjectifs qui reviennent souvent. Les gens qui le
rencontrent disent aussi de lui qu’il est attachant. Il est aussi trés curieux, jovial, toujours
souriant. Il a une véritable joie de vivre. En termes d’atouts, il s’adapte a tout quand on lui
propose quelque chose. Il éprouve des difficultés pour exprimer certaines choses, notamment
lorsqu’il est frustre, il a du mal a le dire. « Quand il est frustré, il peut aussi se faire mal
physiquement ».

Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échange sont lors de discussions diverses qu’il peut y avoir entre les
parents et les enfants, mais également lors de jeux (il adore les Pokémon, en ce moment), il
aime également utiliser les legos ou méme d’autres activités faites en famille : la lecture, car il
adore lire. La découverte de I’extérieur, comme il est curieux de tout. lls sortent souvent en
famille. « Il adore les chats et lors de sorties extérieures, il cherche apres des chats avec des
croquettes afin de les attirer vers lui ». Une activité partagée en famille : la cuisine. La maman
est trés proche de ses enfants et se dit un peu « louve » avec eux. Les activités sont faites aussi
en fonction de I’humeur de I’enfant et de ses envies. La maman ne lui impose jamais de choses,
sauf les devoirs, surtout cette année. Elle souhaite d’ailleurs transformer les devoirs en jeux car
a 10 ans et demi, c’est compliqué de lui faire faire ses devoirs.

Le principal sujet de conversation avec I’enfant est, en ce moment, I’empathie. On sent que
c’est un sujet qui a une grande importance, le « prendre soin » des autres.

La maman est trés fusionnelle avec son fils. « C ‘est assez compliqué avec le papa qui incarne
davantage |’autorité parentale ». De par son handicap, le fils prend plus de place que la fille,
elle le reconnait, mais elle fait attention.

Les principaux sujets de conflits sont liés a la nourriture. Le garcon est gourmand et se laisserait
tenter par les sucreries, assez facilement, trop facilement.

Difficultés de la famille

La maman essaie d’expliquer aux enfants ce que c’est que I’empathie et comment faire pour ne
pas blesser I’autre avec des paroles. La maman n’arrive pas a surmonter les remarques faites,
notamment a I’école, sur le comportement de son enfant. Quand la maman craque, a la énieme
réflexion sur le comportement de son fils (pas de filtres de sa part) en disant : qu 'est-ce qu’on
va faire ? Lui répond : maman je ne referai plus. Et quand elle pose cette question : qu ‘est-ce
qu’on va devenir ? Lui répond : je vais devenir artiste ! L’enfant sait qu’il est différent et
demande & sa maman pourquoi il est autiste. Quand il est & la maison, ¢a se passe bien car elle
est la pour lui. Quand il est a I’école, elle ne maitrise rien et elle en souffre car elle ne veut pas
que lui souffre d’étre incompris. C’est épuisant pour elle et elle ne voudrait pas que cela se
répercute sur son travail. Elle en a besoin et a peur de le perdre. Hypersensible, elle s’interroge
sur I’avenir de son fils, a de la peine pour lui et ne supporte pas I’injustice. Elle a peur de I’avenir
parce qu’elle n’est pas éternelle.
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Elle souligne que la prise en charge complete d’une AVS a un certain codt.
BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

Le garcon avait du mal a se brosser les dents. La maman a donc cherché sur internet en tapant :
enfant / brossage de dents et elle est tombée sur une vidéo de BLK. C’était en 2017.

Comportements et résultats

Instantanément, elle lui a montré et ca a été le coup de foudre tout de suite. Il a voulu regarder
toutes les vidéos avec BLK. Il a tout de suite été tres investi et a posé beaucoup de questions
sur BLK. « Il a quel &ge ? Qui est sa maman etc... ».

Il a accroché avec I’outil car il a une téte bien ronde. Il est dans I’imitation, donc il fait
exactement comme lui. Par contre il n’aime pas beaucoup la musique car il demande a sa
maman de I’enlever. Il n’aime pas les sons. La simplicité lui plait ainsi que les couleurs, le
personnage. Il aime aussi Sam le chat, méme si le chat va trop vite contrairement a BLK.

Les progres ont été immédiats notamment sur la motricité fine et I’autonomie et sur la précision
du brossage car le garcon est sujet aux carries. La dentiste remercie également BLK. Dans
I’utilisation de I’outil, il y avait quelques petits problemes, selon le garcon. En effet, le garcon
est gaucher et lorsqu’il regardait BLK se brossait les dents, il ne le faisait pas avec la bonne
main. Le probléme est que le garcon veut rester sur la méme vidéo. Il ne veut pas changer pour
une autre adaptée pour les gauchers maintenant. Autre probléme relevé par le garcon : lorsqu’il
met son dentifrice pour se brosser les dents et qu’il se rince ensuite, il ne crache pas assez. Il
doit donc y avoir encore du dentifrice dans la bouche.

La maman a fait un essai pour ne plus I’utiliser au moment du brossage des dents. Le fils le
réclame. La marche de progression sur une échelle de 1 a 10 est le maximum, 10. Maintenant
il Iutilise tous les jours depuis deux mois.

Appréciation parentale
La maman n’est pas trés intéressée par les outils numériques, tablettes et autres sauf pour BLK.

Le papa n’adhere pas a BLK donc lorsque la maman est partie au travail le matin, c’est le papa
qui le fait lui-méme. Il veut aller vite donc ne veut pas utiliser BLK.

La maman et le fils trouvent que c’est ludique et simple. Les atouts sont le design, le
personnage, la multiplicité des accés. Elle est aussi contente car cela ne genére chez son fils
aucun trouble, ce qui n’est pas le cas avec certains jeux qui I’excitent. Tout comme son fils est
attachant, elle et son fils trouvent BLK attachant.

En termes d’amélioration, la maman, ainsi que le fils, aimeraient qu’il crache plusieurs fois,
comme le demande aussi la dentiste. Qu’il y ait un BLK gaucher (ce qui est le cas depuis). Etant
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donné que la maman et le fils sont trés fusionnels, elle aimerait qu’il y ait : « BLK qui aide pour
le dodo ». Le sommeil, c’est compliqué pour lui. Il ne s’endort pas tout seul. Et lorsque la
maman lui demande : et si tu voyais BLK dormir tout seul sans papa et maman, que ferais-tu ?
Il a répondu : «oui je dormirais tout seul, je te promets ». Une demande par rapport a
I’alimentation : la diversité alimentaire car il aime beaucoup le chocolat et les sucreries. La
maman les cache dans la maison. Une thématique importante aussi est celle des dangers a
I’extérieur, comment traverser la route sans probleme.

L effet positif est que son fils arrive a se concentrer parfaitement pendant deux minutes grace
au Timer. Le seul point négatif est que quand BLK bouge, I’enfant bouge aussi, puisqu’il est
dans I’imitation. Sauf que I’enfant est sur un trépied et la maman a eu peur.

En trois mots, BLK est génial, simple et productif.

Treés heureuse d’avoir participé a cet entretien et qu’il y ait des études sur le sujet. Grace a BLK,
son fils est vraiment autonome en termes d’hygiéne bucco-dentaire.

8.8 Portrait 8
Il s’agit du portrait de la seule maman solo.
Prise de contact et entretien

M. nous a contactée via les réseaux sociaux, plus précisément LinkedIn, le 28 octobre 2021.
Suite au post annongant la recherche et au vu de son parcours personnel, elle a été intéressée
par le sujet. Elle se propose d’ailleurs de nous aider. Elle se dit férue des innovations qui
utilisent le développement d’applications pour aider les apprentissages en autonomie. Elle se
propose de participer a I’étude avec son fils car ils sont justement en train d’arriver a acquérir
cet apprentissage. Ils sont Francais mais résident en Suisse.

Elle se propose aussi de relayer I’expérience menée aupres d’autres familles avec lesquelles
elle est en contact via son Instagram de conseil parental. Principalement des familles en France,
mais également des familles suisses.

L’entretien a été effectué en visio en décembre 2021. Elle ne connaissait pas BLK et a donc
utilise I’application avec son fils durant deux mois avant de faire cet entretien. 1l a duré 32
minutes et 31 secondes. S’y ajoutent plusieurs commentaires sur le déroulé de I’entretien qui
ont éte faits a plusieurs reprises avant I’entretien grace a des échanges par mails ou sur les
réseaux sociaux.

Composition et organisation de la famille
M. est agée de 33 ans, elle vit a Morges en Suisse avec son fils porteur de TSA qui est 4gé de 7

ans. C’est une famille monoparentale. Elle a quitté son compagnon en 2017.
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M. est indépendante et a a la fois une activité de conseil parental et une activité de formation a
I’autisme infantile, dans le but de favoriser I’inclusion en école ordinaire. Elle intervient aupres
des écoles et des structures périscolaires. Elle a d’ailleurs un site sur ce sujet
(http://www.apprendreavecautisme.fr).

Dans cette activite de conseil et de formation a I’autisme, elle éprouve des difficultés sur deux
points : elle peine a atteindre les enseignants car ces derniers dépendent de leur hiérarchie, qui
ne dispose pas de budget de formation. Elle pense d’ailleurs monter des parcours de formation
digitaux. Le probléeme qu’elle rencontre est que les instituteurs devraient payer de leur poche.
Un frein majeur étant donné qu’ils ont déja souvent a investir pour améliorer leur matériel. Elle
a développé une Vvéritable expertise sur I’autisme depuis quatre ans, en accompagnant son fils,
« autiste moyen, plutét profil HPI » (Haut potentiel intellectuel), en incorporant de nombreuses
méthodes et acquis scientifiques, en palliant aux manques de ses interlocuteurs sur le sujet. Pour
une vraie réussite, puisque son fils est passé en quatre ans d’un profil non-verbal, renfermé et
angoisse, avec plus de 15h de prise en charge dont un pédopsychiatre par semaine, a un gargon
pleinement verbal et épanoui a tous niveaux, qui est en collectivité ordinaire 10h par jour toute
la semaine, avec seulement orthophonie et psychomotricite.

M. a un parcours universitaire en sciences sociales qui I’a beaucoup aidée a mobiliser les
connaissances. Pourtant, sa légitimité est souvent remise en question, parce qu’elle n’est pas
neuropsychologue ou enseignante spécialisée. Hélas, elle a été confrontée a de trop nombreux
exemples de professionnels qui n’avaient pas autant de connaissances de terrain qu’elle. Elle
trouve cela assez vexant d’en revenir toujours aux diplémes. Elle poursuit des formations par
Iinstitut SACCADE?* a Québec, elle envisage des formations longues type MAS?*, mais a
plus long terme. Donc, elle cherche pour I’instant des solutions a court terme. Sur ces deux
points, elle cherche de I’aide, des suggestions et pistes, a la fois pour toucher les personnes qui
lui permettront d’accomplir sa mission sociale et pour asseoir sa crédibiliteé.

M. n’est pas soutenue dans son quotidien pour son enfant, elle s’en occupe seule, hormis des
interlocuteurs tels que : orthophoniste, psychomotricienne et interlocuteurs scolaires et extra-
scolaires. Elle a une excellente relation avec son enfant.

Portrait de I’enfant

Le fils de M. a 7 ans. M. tient une boite a archives dans laquelle elle retrouve tout ce qui
concerne son enfant, le diagnostic et les dispositifs mis en place. Son fils a été diagnostiqué en
2018, les évaluations ont été faites en mai et aot 2018. Le diagnostic officiel a été fait en 2019
car la pédopsychiatre a eu de gros problemes personnels.

Scolarisation de I ’enfant

Il est scolarisé en 3P, I’équivalent de CE1 et il y est a temps-plein. 1l a commencé sa scolarité
en petite section en Suisse. lls ont déménageé a quatre reprises depuis la naissance de I’enfant.

245 https://saccade.ca/tsa/langage-saccade-conceptuel-Isc/.
246 Titre de formation continue des hautes écoles en Suisse.
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cing lieux de vie, y compris un changement de pays. Son fils n’a pas été perturbé par ces
déménagements. Il a également fréquenté deux établissements scolaires différents mais cela ne
I’a pas perturbé non plus.

Activités extra-scolaires de | ‘enfant

En termes d’activités extra-scolaires, il fait diverses activités en garderie : bricolage, cuisine,
jeux de société... Il n’a pas d’autres activités extra-scolaires par lui-méme car c’est difficile a
mettre en place. Méme si par le passé il a fait de I’escalade.

Caractére de | ’enfant

Le caractére de I’enfant est le suivant: il est tres positif, enthousiaste, sociable, joyeux,
perfectionniste (ce qui peut étre un frein car il est soucieux de la perfection, dans le sens
angoissé), tétu, obtus. Ses atouts : « il est trés intelligent, volontaire, il a le sens de vouloir bien
faire, et de plaire aux personnes qu’il rencontre ». Ses difficultés : « il est hypersensible au
niveau émotif, entier et borné ».

Relations famille-enfant

M. a une excellente relation avec son enfant. 1l y a beaucoup d’échanges entre eux surtout le
matin, le soir et le week-end. Ils discutent beaucoup tous les deux sur la participation a la vie
quotidienne, les taches ménageres, les activités culinaires ou créatives, les séances
d’apprentissage pedagogique pures : lire un livre et I’expliquer, travailler sur une autre notion.
Le principal étant de s’aérer et d’éveiller intellectuellement son enfant.

Les principaux sujets de discussion avec son fils sont son monde social, ses amis et interactions,
ses intéréts spécifiques, ses passions. Les principaux sujets de conflits sont le comportement de
son fils, parfois. A savoir, sa perte de concentration : « il adu mal a aller au bout d 'une tache ».

Difficultés de la famille

Selon M., la plus grande difficulté des parents avec un enfant TSA est I’intégration de I’enfant,
I’acquisition de tous les apprentissages basiques, le fait qu’il puisse étre autonome, en tant
qu’étre humain. Faire en sorte qu’il devienne un adulte autonome est sa principale ambition.

Les difficultés rencontrées par M. dans son rdle de parent avec un enfant qui a un TSA, parce
gu’il n’a pas de déficience cognitive, c’est I’acquisition de tous les apprentissages basiques pour
étre autonome. Ce qui a trait a I’hygiéne, la gestion et I’organisation de son temps, de son
espace. Ce sont ses preoccupations au quotidien. Avec pour objectif qu’il soit autonome et
indépendant.
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BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

Ce sont les chercheures qui ont fait connaitre I’application BLK a la famille en novembre 2021,
alors que le gargon avait 7 ans. Il a juste utilisé BLK se brosse les dents. Il a adhéré tout de suite
car un rituel a été crée. Il est extrémement fan de ce genre de format vidéo. Il est presque
obsessionnel. Le personnage lui a beaucoup plu. Il le trouve mignon. 1l s’applique obstinément
a faire comme BLK, pour bien faire. Le design, la musique participe aussi beaucoup a
I’adhésion de I’enfant. Un cété manouche, joyeux, un moment de féte, les lumieres. Les gestes
I’ont donc beaucoup aidé car il reproduit les mémes gestes dans la bouche que BLK. Il utilise
BLK tous les soirs au sein de I’organisation du soir. Il a essayé d’autres versions de BLK
(cowboy) et donc changeait de temps en temps, en fonction de ses envies. Pour le cowboy, il a
demandé a devenir un cowboy et a partir au Far-West.

Comportements et résultats

Il'y a eu des progres en termes motivation et d’apprentissage. Le progres est évalué a 7 sur une
échelle de 10. C’est devenu un rituel et M. a méme mis une alarme sur son téléphone pour le
brossage de dents. C’est ce que M. a gagné : de faire brosser les dents a son fils de fagcon plus
réguliére sans contrainte. 1l le reclamait d’ailleurs de lui-méme. Il a modifié son comportement
des le premier soir, parce qu’il a mis en place des stratégies. Au début, il a été un peu perturbé
car les étapes du brossage de dents n’étaient pas les mémes. Il a donc pu se créer des objectifs :
faire comme BLK dans le découpage des étapes et se brosser les dents autant que lui.

Appréciation parentale

Selon M., il y a des éléments & parfaire dans I’outil. Sur la routine, notamment. Les étapes qui
ne sont pas les mémes que les leurs : la préparation du verre, etc...pouvoir zoomer a I’ intérieur
de la bouche afin de bien voir les gestes précis pour le brossage des dents.

M. trouve que I’outil n’est pas surstimulant pour son enfant, pas de paroles, pas d’explication.
Un autre point positif, est le timer. « Maintenant, il se brosse les dents avec envie ». Cela permet
a I’enfant d’étre concentre. Elle ne trouve pas de points négatifs. Elle definirait I’outil en ces
termes : positif et joyeux.

M. a regardé les autres vidéos sur YouTube de BLK : le lavage des mains et toutes les celles
relatives a I’hygiéene. Pour finir, elle trouve qu’elle a été mal accompagnée durant la pandémie.
Cela a été une grosse source d’angoisse pour elle.
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8.9 Portrait 9
Prise de contact et entretien

Nous avons eu le contact d’Al. grace a une autre maman avec laquelle nous avions réalisé un
entretien dans le cadre de la recherche. Elle était trés enthousiaste a I’idée de participer a cette
derniére. C’est une maman tres dynamique. L’entretien a été effectué le 20 décembre vers
19h15 alors qu’Al. terminait son travail. Elle était dans sa voiture sur un parking a ce moment-
la. L’entretien a duré 40 min et 13 secondes. Les documents ont été envoyés en amont pour
I’accord de participation a la recherche. Elle rit énormément durant I’entretien.

Composition et organisation de la famille

C’est une famille de quatre personnes. Il y a Al., la maman agée de 40 ans, a son compte en tant
que conseillére bien-étre et beauté, le papa qui a le méme age, est designer produit et il y a enfin
deux enfants, un garcon de 7 ans et demi porteur de TSA, scolarisé en CE1 et une fille de 6 ans,
scolarisée en CP. lls vivent en région parisienne. lls ont déménagé une seule fois pour se
rapprocher du travail du papa. Cela a perturbé un peu le garcon juste pour le sommeil. lls avaient
mis en place un systéme, avec une spécialiste du sommeil, pour refaire a I’identique la chambre
de I’enfant dans la nouvelle maison. Le fait que cette maison soit plus grande et avec un jardin
a plu aux enfants.

Portrait de I’enfant

Le garcon a 7 ans et demi. Le diagnostic a été posé a I’age de 33 mois, en 2017. Le choc, le
couperet. Il a une prise en charge avec une psychomotricienne et une orthophoniste.

Scolarisation de I ’enfant

Le garcon est scolarisé & temps complet en CE1. Il a fréquenté deux établissements scolaires
mais il n’a pas été perturbé par ce changement puisqu’il a pu tout de méme participer au
spectacle de fin d’année.

Activités extra-scolaires de | ‘enfant
Il fait du basket et fait de la programmation de jeux, il aime tout ce qui est connectique.
Caractere de | 'enfant

C’est un petit garcon hyper sociable. « Il est dans sa bulle, il est dans | ’humour, comédien,
clown, empathique, attachant, bienveillant, gentil et il est amoureux ». « Il est incroyable,
épatant, imaginatif, créatif ». Il comprend tres vite les instructions, les phrases d’adultes, pose
beaucoup de questions. Il aime les constructions, il est bon en maths et a beaucoup
d’imagination. « Il chante bien et a sans doute I ‘oreille absolue ». Sa difficulté est qu’il se met
vite en colére notamment avec sa sceur. Les parents ont d0 lui apprendre a perdre dans les jeux.
Il n’arrive pas a dire stop quand on I’embéte. Donc, il va reproduire en embétant aussi et en
étant violent.
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Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échange sont des questions sur le quotidien, lors de la cuisine, de la
douche, le brossage de dents... Elle Iui pose sans cesse des questions, il y a vraiment plus
d’échanges qu’avant, sachant qu’en plus, il la regarde dans les yeux maintenant. Ils font
ensemble des activités manuelles, comme des ateliers patisseries et elle adore ¢a car elle est trés
manuelle aussi. Elle pense que son fils a beaucoup de chance d’avoir une maman avec une
imagination débordante. Ils ont aussi des activités extérieures comme faire du vélo. Elle ne
s’empéche pas de lui faire faire des activités hors du commun, que beaucoup d’enfants avec
TSA refuseraient de faire. Elle le pousse dans la direction contraire. Les principaux sujets de
conversation avec le gargon sont des sujets liés au quotidien également. Le sommeil, car elle
aimerait pouvoir dormir tranquillement et qu’il le comprenne, sur I’alimentation, qu’il puisse
manger des fruits et des légumes pour avoir des vitamines. Elle ne cache rien a ses enfants.
Lorsqu’il y a quelque chose qui ne va pas, si elle est fatiguée ou si elle pleure, elle en parle
facilement. Par exemple en parlant de corps humain, elle a expliqué a ses enfants pourquoi elle
avait certaines cicatrices apres une opération du poumon. Son fils comprend tout, il a de la
répartie.

Les principaux sujets de conflits concernent la frustration. Quand la maman lui dit non pour
manger des gateaux, des « cochonneries », il va voir son pere pour qu’il puisse dire « oui ». Il
peut aussi se mettre en colere et frapper sa maman. Autre sujet de conflits : le matin lorsqu’il
doit s’habiller mais qu’il préfere jouer aux legos. lls profitent des vacances. Les grands-parents
sont présents et prennent le relais de temps en temps. La grand-mére, au départ, a été dans le
déni lors de I’annonce du diagnostic TSA. Maintenant, elle a accepté et tout se passe trés bien
avec les grands-parents.

Au quotidien, c’est la maman qui s’occupe de I’enfant et le papa prend le relais le soir. Ils sont
tous assez fusionnels. lls font des célins, des soins énergétiques. 1l y a beaucoup d’humour aussi
dans la famille. Elle parle de renforcateur avec I’enfant TSA. Ses préoccupations sont pour
I’école, la santé, I’hygiéne, I’autonomie.

Difficultés de la famille

Au quotidien c’est pesant car ils se sentent souvent fatigués. Il faut étre deux et solidaires en
tant que parents. Quand I’un est fatigue, I’autre prend le relais. Elle est en admiration des
mamans solos. D’aprés son expérience, il y a beaucoup de divorce quand dans une famille il y
a un enfant avec TSA ou extraordinaire. Les soirées en couple sont peu nombreuses. Lors de
I’annonce du diagnostic a la famille, cela a été tres compliqué pour la grand-mere. Elle a eu
beaucoup de mal a accepter le TSA de son petit-enfant.

BLK dans la famille

Prise en main et adoption de | application
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La famille a connu BLK grace & une association Joker avec le centre Bulles?*’,

Comportements et résultats

Il a accroché tout de suite @ BLK. Les deux enfants I’ont utilisé. Le gar¢con mime assez
facilement. Ce qui lui a plu, c’est tout un ensemble : personnage, design, musique, gestes. Les
progres ont été immédiats : apprentissage, autonomie, hygiene surtout. La progression est a 7,
sur une échelle de 0 a 10. Sa fille plus jeune a adhéré aussi mais est depuis passée a autre chose.
BLK a été un référent dans la relation avec I’enfant. L’enfant avait un probléme d’oralité et le
fait d’avoir quelque chose dans la bouche. Ainsi, grace a BLK, il peut mettre la brosse a dents
dans sa bouche.

Appréciation parentale

« BLK est trop chou et est célébre ». La maman est en demande d’aide pour d’autres moments :
aller chez le médecin, le dentiste, le coiffeur, le supermarché, le sommeil, aller a I’école, faire
les devoirs, aider la maman, étre gentil avec les autres, notamment sa petite sceur, apprendre la
non-violence, manger des légumes, apprendre a dormir seul le soir, ne pas toucher les cheveux
de sa maman, comment aller aux toilettes, tirer la chasse d’eau, s’essuyer, se laver les mains
juste aprés, fermer la lumiere. Les trois mots employés pour conclure sont : ludique, musique
entrainante et amusant. Elle aimerait que tout le monde soit sensibilisé a I’autisme : parents,
enseignants, tout le monde professionnel. Pas de points négatifs relevés.

8.10 Portrait 10 : voir Portrait 2

8.11 Portrait 11
Prise de contact et entretien

Nous connaissons personnellement cette famille car la maman est une amie. Sachant que nous
faisions des entretiens dans le cadre de notre recherche et que nous recherchions également des
familles avec enfants sans TSA, elle s’est proposée d’y participer. Ne connaissant pas I’outil,
elle a d’abord, a partir de septembre 2021, utilisé I’application avant de faire I’entretien qui
s’est donc effectue au domicile des parents le 15 décembre 2021, trois mois apres la premiére
utilisation. Vivant non loin de la famille, nous avons préfére faire cet entretien a domicile. Nous
avons rappelé les objectifs de la these, que I’entretien sera enregistré avec son accord. Les
documents d’accord ont été préalablement signés. La particularité de ce portrait est d’avoir fait
I’objet de deux entretiens a six mois d’intervalle. En effet, lors du premier, le gargon avait 2 ans
et 3 mois. Trop petit, il ne s’intéressait pas du tout a I’outil. Le premier entretien a duré 21
minutes et 25 secondes, le second, 21 minutes et 41 secondes.

247 https://www.centrebulledair.com/.
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Composition et organisation de la famille

C’est une famille de trois personnes. La maman a 31 ans et est cadre dans un organisme de droit
privé, le papa a 32 ans et est ingénieur pour une multinationale francaise. 1ls ont un gargon de
2 ans et 3 mois. lls habitent dans le département du Nord. Ils ont déménagé une fois et
recherchent a nouveau une maison a acheter. Le déménagement n’a pas perturbé I’enfant. Au
contraire, depuis il fait ses nuits.

Portrait de I’enfant

Au moment du premier entretien, I’enfant est agé de 2 ans et 3 mois. Ce n’est pas un enfant
porteur de TSA. Il n’a, jusque maintenant, aucun trouble particulier. Dans I’éducation, c’est
essentiellement les parents qui interviennent ainsi que les salariés de la créche et les grands-
parents.

Scolarisation de I ’enfant

L’ enfant n’est pas scolarisé, il le sera a la rentrée prochaine. Il est en créche trois jours / semaine.
Le reste du temps, deux jours par semaine, il va chez les grands-parents.

Activités extra-scolaires de | ‘'enfant

Il va a la piscine le samedi matin avec les parents et pratique des activités comme la lecture, les
jeux.

Caractére de | ’enfant

Le caractére de I’enfant : il est trés affirmé. La pédiatre lui a dit la méme chose alors qu’il était
agé de 1 mois. Ses atouts : son caractere car il a extrémement confiance en lui. Ses parents
trouvent qu’il se développe plus vite que d’autres. La maman pense qu’il est trés intelligent et
d’apres elle, elle n’est pas la seule a le dire, beaucoup lui disent. Il comprend vite les choses. Il
adore les livres, les petits livres, il aime bien regarder les images. Il est trés curieux et trés beau
aussi dixit la maman.

Relations famille-enfant

Les préoccupations premieres sont gqu’il soit en bonne santé, qu’il se développe bien. Les
principaux moments d’échange avec I’enfant sont en semaine le matin et le soir lors de la
présentation de la journée ou lorsque la maman va le chercher a la créche et qu’ils rentrent a la
maison. Le week-end, les parents essaient de faire le maximum d’activités avec I’enfant.

Les principaux sujets de conversation avec leur enfant sont sur la vie quotidienne, dans la
mesure ou I’enfant a 27 mois et n’a pas encore de grandes conversations avec les parents.
Cependant, la maman aborde avec lui les principes d’attachement, les émotions car justement
il adumal a les gérer. Les sujets de conflits sont lorsqu’ils lui disent non, car il a du mal & gérer
la frustration. « Par exemple, en ce moment, avec le calendrier de |’avent Pat ’Patrouille. Il a
du mal a s’en tenir a une journée a la fois ».
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Les parents ont une bonne relation avec I’enfant. Méme si parfois ils sont obligés de mettre des
limites en étant les figures d’autorité.

Difficultés de la famille

Les difficultés qui peuvent étre rencontrées sont de savoir si les parents font bien. Il persiste
souvent un doute sur la fagcon de faire avec son enfant. Ses difficultés sont la gestion de ses
émotions, méme si elle pense que c’est normal et que c’est le cas de tous les enfants de cet age-
la. Enfin, plus ou moins, en fonction de leurs caracteres. Autre difficulté, il n’est pas encore
propre, mais elle ne sait pas si c’est vraiment une difficulté. Il commence a aller au pot mais
c’est plus compliqué. Et, enfin, une derniére difficulté : I’alimentation. Il ne mange pas trés
bien. « Il ne mange pas tout et cela pourrait étre en lien avec un diagnostic ORL sur les
amygdales. Mais comme ils sont toujours malades a cet age-la, ils n’ont pas encore pu aller
chez I'ORL ». Il manifeste aussi de la colére lorsqu’il se sent frustré, ce qui est normal selon
son pédiatre.

BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

C’est la maman qui a pris en main I’application sur les conseils d’une amie. Elle n’a utilisé au
début que BLK se brosse les dents. A I’époque, ils commencaient a peine a mettre une brosse
a dents dans la bouche.

Comportements et résultats

Dés que la maman a découvert BLK, elle lui en a parlé tout de suite. L’enfant n’a pas accroché
immédiatement, il ne la calculait pas trop. Il aimait bien la musique, il regardait les images
aussi. Ce qui lui a le plus plu c’est donc la musique. Il n’y a pas eu de progrés immédiats car il
était trop jeune pour cela. Méme la dentiste disait que c’était trop jeune. Elle lui a dit qu’il fallait
mettre en place un rituel a partir de 3 ans. Il connaissait ce qu’était une brosse a dents mais ce
n’était pas fondamental de savoir I’utiliser tout seul.

Le frein rencontré dans I’utilisation de BLK : son jeune age. 1l était désintéressé par les supports
méme si c’est avec un téléephone, ce qui est plut6t attractif. Et comme ils ne le mettent pas trop
devant les écrans, elle pense qu’il ne « captait » pas trop au debut. Maintenant, c’est plutot
I’inverse, ca le fait beaucoup « marrer ». Il rigole beaucoup. Il aime bien la musique, les gestes
car maintenant il est dans I’imitation. Six mois aprés il y a eu, a nouveau, une tentative
d’utilisation et l1a ! Magique ! La progression sur une échelle de 0 a 10, a été de 10. Il sait se
brosser les dents tout seul et s’applique parfaitement.

Appréciation parentale

Les parents, mais surtout la maman ne sont pas favorables aux écrans pour les enfants de moins
de 3 ans. Il ne regarde que tres peu la télévision : un dessin animé, de temps en temps, tout au
plus. Toutefois, elle a trouve cet outil intéressant.

198



Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

Les améliorations pouvant étre faites selon la maman serait d’intégrer le langage. Quelques
mots comme : « On commence », « C’est fini ». Cela pour BLK se brosse les dents. Mais elle
aimerait d’autres vidéos comme BLK est propre, parce que la propreté c’est moins simple que
le brossage des dents. Avant, il mettait juste la brosse a dents dans la bouche et il mordillait.
Maintenant grace a BLK, il brosse. Le moment du brossage de dents est un moment que I’enfant
aime bien. Un avantage de BLK : le minuteur. A la fin du minuteur, ils arrétent, sinon ils
pouvaient passer plus de 10 minutes pour y arriver. C’est I’un des points positifs, de mettre un
cadre sur le temps du brossage. Trois mots pour définir BLK : ludique, facilement accessible
pour les enfants quel que soit I’age et agréable. Le seul besoin de la famille, ¢’est BLK va au
pot.

Pour finir, elle estime I’offre de I’association en termes d’outils satisfaisante.

8.12 Portrait 12
Prise de contact et entretien

Les coordonnées de cette maman nous ont été données par la maman du portrait 11 puisqu’elles
sont amies. L’entretien a été effectué en visio le 30 décembre 2021. Elle ne connaissait pas du
tout BLK. Nous lui avons donc donné du temps pour gu’elle I’utilise, trois mois, en tout. Tous
les documents et les explications ont été faites en amont via message et mails. L’entretien a
duré 22 minutes et 30 secondes.

Composition et organisation de la famille

C’est une famille de trois. Il y a la maman Ama. qui a 34 ans. Elle a fait des études de droit a
I’UPHF (Université Polytechnique Hauts-de-France). Aprés son Master, elle a été embauchée
dans une association d’aide aux victimes sur Lille et avait commenceé a faire un doctorat qui n’a
pas abouti. Parallelement, elle donne des cours de droit en tant que vacataire a I’UPHF. Son
mari est agé également de 34 ans et est ouvrier. Ils sont propriétaires d’une maison qui se situe
dans le département du Nord. Ils ont un fils 4gé de 5 ans. Il est scolarisé en grande section en
école maternelle. lls n’ont pas déménagé depuis la naissance de leur fils et il n’a pas change
d’établissements scolaires.

Portrait de I’enfant
Un enfant 4gé de 5 ans. 1l n’y a pas de diagnostic TSA.
Scolarisation de I ’enfant

Il est scolarisé en grande section en école maternelle. Il n’aime pas trop I’école, méme s’il
travaille bien.

Activités extra-scolaires de | ‘enfant
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Il va a la piscine : il est en école de natation.
Caractére de I ’enfant

Sa maman dit qu’il est tendre et, en méme temps, il sait ce qu’il veut. « Ce n’est pas un enfant
terrible, ce n’est pas un enfant dur ». Sa difficulté est d’étre seul. En effet, il ne sait pas jouer
seul. « Ca commence a venir mais ¢a ne dure pas longtemps, dix minutes, un quart d heure,
c’est déja bien ».

Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échange avec I’enfant sont des activités de petites créations, par
exemple pour Noél, des jeux de société, des activités sportives pour lui. Les principaux sujets
de discussion avec I’enfant sont I’école, si les activités faites lui ont plu, les relations avec les
copains. Le principal sujet de conflits est la maniére de parler parfois. Il parle, en effet, comme
un grand déja.

Pour la maman ce qu’il y a de plus difficile dans le rdle de parents c’est I’éducation que I’on
peut donner a son enfant, de bien I’éduquer. Trouver le juste milieu, pas trop conciliant mais
pas trop dur non plus. Elle n’a pas eu I’occasion de faire appel a un soutien concernant I’enfant.

Au quotidien, ce sont les parents qui interviennent dans I’éducation de I’enfant mais aussi les
grands-parents lorsque les parents sont au travail et que I’enfant n’est pas a I’école. 1ls ont donc
forcément une part dans I’éducation. La maman caractérise sa relation avec son fils comme
étant proche. lIs font pas mal de choses ensemble, ils essaient de passer le maximum de temps
avec lui. Le moment de la journée ou ils sont le plus disponible pour lui est le soir lorsqu’ils
travaillent, sinon la journée le week-end et les vacances. Les préoccupations de la maman c’est
de bien éduquer son fils, que ce soit une bonne personne, une belle personne. Qu’il ne soit pas
soumis, qu’il ait quand méme du caractére, qu’il sache se faire entendre et respecter mais qu’en
méme temps il ne soit pas trop dur.

Difficultés de la famille

Pas de difficultés exprimées.

BLK dans la famille

Prise en main et adoption de | application

La maman a eu connaissance de BLK par une amie (qui a également participé a cette étude).
Cela s’est passé en 2021. L’enfant avait 4 ans et 11 mois précisement. Ils ont utilisé la vidéo
BLK se brosse les dents. Dés qu’elle en a eu connaissance, elle lui en a parlé tout de suite et I’a
utilisée.

Comportements et résultats
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Il a accroché au début parce qu’il avait envie de reproduire ce que le koala faisait : I’intégralité
des gestes et méme le « hi » a la fin de la video. Ce qui lui a le plus plu, c’est le personnage et
les gestes. Il y a eu progrés immédiat sur le brossage de dents : il respectait bien la durée du
brossage. Donc une progression dans I’apprentissage et I’autonomie sur une échelle de 1 a 10
est de 7, et ce, dés la premiére utilisation. Il a vraiment bien respecté, bien suivi ce que BLK
faisait.

Appréciation parentale

Elle n’a pas repéreé de freins et de blocages quant a I’utilisation de I’outil. Les atouts et les points
forts sont le personnage, le design, elle trouve cela sympa, la multiplicité des acces, la musique
et les gestes. D’aprées I’expérience de la maman, il n’y a pas de meilleur moment pour I’utiliser
cela peut étre a n’importe quel moment de la journée. Il n’a pas été plus réactif a une vidéo par
rapport a une autre. BLK n’est pas un référent dans la journée de I’enfant. La maman a mesuré
les impacts sur I’enfant des la premiére utilisation parce que dés le début il I’a réclamé, il était
treés demandeur au départ en tout cas. Au bout d’un mois a peu preés, il veut faire le grand et dit
ne plus avoir besoin de BLK pour se brosser les dents. La maman pense que son fils a été amusé
par le personnage du koala, qu’il était amusant surtout le petit « hi » a la fin de la vidéo. En ce
qui concerne les améliorations a faire, selon la maman : prévoir des vidéos qui permettent aux
enfants de ne pas se lasser, parce qu’elle trouve que c’est répétitif en tout cas pour les enfants
sans TSA. Elle dit que peut-étre cela ne poserait pas de problémes avec des enfants avec TSA,
des enfants avec des troubles, ¢a pourrait mieux aller.

Toutefois, I’utilisation de cet outil a permis de rendre plus autonome son fils par I’imitation de
la présentation car son enfant suivait tout a la lettre. 1l remplissait le gobelet, il mettait du
dentifrice sur sa brosse etc., tout comme le koala. Selon elle, les points positifs de I’outil c’est
que c’est ludique et que cela permet un bon apprentissage. Le point négatif est que ce soit
répétitif. Les trois mots qui pourraient définir I’outil sont ludique, pédagogique et amusant. Si
elle avait des besoins, ce serait qu’il y ait plus de variété dans les vidéos et peut-étre qu’ils
puissent un peu plus personnaliser, pouvoir choisir les vétements du koala. La maman ne
connaissait pas I’association mais trouve satisfaisant ce qu’ils proposent.

8.13 Portrait 13
Prise de contact et entretien

Cette famille est une connaissance. Nous savions qu’elle avait un enfant en age d’utiliser I’outil
BLK. Apres en avoir discuté, elle a accepté de participer a la recherche. Elle ne connaissait pas
I’outil. Elle a commencé a utiliser I’application courant septembre 2021 et I’entretien s’est
déroulé le 31 décembre de la méme année. L entretien a duré 22 minutes et 40 secondes.

Composition et organisation de la famille
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Une famille de deux mamans avec un garcon. lls vivent dans le département du Nord. Elles
sont propriétaires d’une maison. Il n’y a pas eu de déménagement depuis la naissance de
I’enfant. Elles sont mariées et I’enfant a été portée par Ju. Ju. a 32 ans au moment de I’entretien,
elle a fait des études d’histoire, puis I’lUFM (Institut universitaire de formation des maitres)
avant de passer le concours afin d’étre enseignante, puis de faire une formation en gestion. Elle
travaille en tant qu’assistante de gestion dans une entreprise de volets. Sa femme a également
32 ans. Elles se sont rencontrées a I’universite et ont fait les mémes études. Sa femme travaille
dans le domaine du logement social en tant que commerciale de territoire. L enfant est un
garcon age de 4 ans et demi au moment de I’entretien.

Portrait de I’enfant

C’est donc un garcon de 4 ans et demi et aucun diagnostic n’a été effectué chez lui. Pas de
trouble particulier.

Scolarisation de I ’enfant

Il est scolarisé en moyenne section dans une école communale. Il n’a pas changé
d’établissement. Tout se passe pour le mieux.

Activités extra-scolaires de | ‘'enfant

Il fait une heure de sport le samedi matin, c’est du sport multi-activités. En dehors de I’école et
de cette activité, ce sont des moments partagés avec ses deux mamans : de jeux de société, de
cuisine, d’écriture sur le tableau et, quand le temps le permet, des ballades en vélo, des
promenades, des sorties au cinéma ou des structures telles que Caval’Kids.

Caractére de | ‘enfant

L’enfant a un caractere plutdt réservé. Ses atouts : il est calme, il prend le temps de réfléchir
avant de faire les choses. S’il ne comprend pas, il va le dire tout de suite a ses mamans et elles
lui expliquent. Sa maman trouve qu’il est assez empathique, communicatif, qu’il leur parle bien.
Ses difficultés, c’est d’aller vers les autres, d’avoir des difficultés a se sociabiliser, alors qu’il
est sociable.

Relations famille-enfant

Les principaux moments d’échange avec I’enfant sont le matin au réveil, sur les trajets pour le
déposer a I’école, le soir apres I’avoir récupéré, au diner, a la douche et au moment du coucher.
Il'y a beaucoup de conversations avec I’enfant, tout ce qui s’est passe dans la journée de I’enfant,
a I’école, des choses de la vie quotidienne, ce qui se passe autour de la famille, des amis. Les
principaux sujets de conflits sont liés a la télévision et lorsqu’il ne veut pas aller se doucher. Ce
qu’il y a de plus difficile dans le r6le de parents c’est de savoir si ce qu’elles font est le mieux
pour I’enfant. 1l n’y a pas de soutien concernant I’enfant. Au quotidien, ce sont donc les mamans
qui s’occupent de I’enfant, mais également un peu I’école et parfois les grands-parents. La
maman caractérise sa relation avec I’enfant de normale, pas fusionnelle, classique. Le moment
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de la journée ou elles sont le plus disponibles est le soir pour ce qui est de la semaine car le
matin c’est toujours la course. La disponibilité est également forte toute la journée lors des
week-ends.

Difficultés de la famille
BLK dans la famille
Prise en main et adoption de | application

La maman ne connaissait pas du tout I’outil avant que nous lui en parlions. Elle I’a connu avec
nous, c’était au début du dernier trimestre de 2021. Il avait un peu plus de 4 ans. lls ont
principalement utilisé BLK se brosse les dents et ont essayé une fois se lave les mains. Apres
la découverte de la vidéo, elles ont décide de I’utiliser tout de suite.

Comportements et résultats

Il a accroché tout de suite parce que ¢a avait un aspect ludique pour faire les dents et I’excuse,
selon elle, était de dire : « bah viens, on va mettre BLK pour faire les dents » et ¢a le motivait.
La maman pense que ce qui lui a le plus plu ce sont les petits bruits qu’il fait pendant qu’il se
lave les dents et les gestes aussi. La maman pense qu’il y a eu des progres tout de suite parce
qu’il fait les gestes plus longtemps et surtout, tout seul. Avant, c’était les mamans qui faisaient
les gestes de brossage de dents mais, grace a cet outil il le fait tout seul, il va vraiment partout
dans la bouche. Il y a eu des progres dans I’imitation et I’autonomie. Sur une échelle de 1 a 10,
la note est de 7, et ce au bout de deux a cing utilisations.

Appréciation parentale

Les parents n’ont pas repéré de blocages ou de freins quant a I’utilisation de I’outil. Les atouts
de I’outil sont le personnage, le design car c’est assez enfantin, la multiplicité des accés méme
s’ils ne I’ont utilisé que sur un téléphone.

En termes d’amélioration, la maman me dit que le garcon disait qu’il ne crachait qu’une seule
fois a la fin et que lui avait besoin de cracher davantage, donc peut-étre penser a faire cracher
BLK plusieurs fois, au moins deux fois.

L utilisation de I’outil a rendu plus autonome I’enfant car il a bien pu voir les gestes de la brosse
a dents, de haut en bas et peut-étre a visualiser tous les endroits ou il fallait frotter.

Les points positifs c’est que ce n’est pas trop long au niveau du brossage. Deux minutes, elle
trouve que cela suffit amplement et que ¢a passe assez vite. Cela permet aussi a I’enfant de
prendre le temps de nettoyer aussi bien les dents. Ca motive I’enfant a bien le faire, c’est une
petite source de motivation. Pour le point négatif, ¢’est uniqguement qu’il ne crache qu’une seule
fois.

En trois mots la définition de BLK serait d’aprés la maman : enfantine, motivante et pédagogue.
Pour les enfants de cet age-la, c’est correct.
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Les besoins seraient d’avoir des vidéos sur le lavage des dents dans ce contexte de crise sanitaire
et le lavage du corps dans la douche. Pas d’autres attentes particuliéres. Elles trouvent I’offre
de I’association en termes de vidéos tres satisfaisante.

Conclusion du chapitre

Ce chapitre a dévoilé la diversité des douze familles en mettant en lumiére leurs données
sociologiques et les caractéristiques uniques de leurs enfants. Ces portraits servent de base
essentielle pour I’analyse a venir. Apres avoir minutieusement dressé les portraits, nous allons
établir dans le prochain chapitre une analyse des éléments qui les composent.
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Chapitre 9 : Analyse des verbatims

Introduction du chapitre

Dans ce chapitre, nous allons mettre en évidence la diversité des expériences en examinant les
propriétés distinctes de chaque portrait pour mieux comprendre leurs différences. Nous
analyserons les discours et récits des mamans qui permettront d’explorer les expériences vécues
et de dégager des éléments récurrents ou singuliers. Comme dans le chapitre précédent, certains
propos des mamans sont restitués in extenso, entre guillemets.

9.1 Comparaison synthétique des éléments de portraits

Puisque nous avons retenu une approche en différence personnelle, comparaison n’est pas
raison. Néanmoins, la mise en vis-a-vis des propriétés qualifiantes propres a chaque portrait
permet d’attester de leur diversité, que nous avions affirmée sans preuves en amont dans cette
thése.
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Agede
l'enfant

Travail
du parent interrogé

Salariée
temps plein

Maman
aidante

Salariée
temps plein

Salariée
temps plein

Maman
aidante

Maman
aidante

Salariée
temps partiel

Ason compte

Maman
aidante

Salariée
temps plein
Salariée
temps plein

Salariée
temps plein

Caractére

Joyeux /
Excessif /
Affectueux /
oul Hyperactif

Difficultés

Difficultés

Calme / Posé /
oul Doux

Pas autonome /
Pas propre /
Difficultés
sociales

Colérique /
Anxieux /
Marrant / Plein
oul de vie

Langage /
Communication
/ Difficulté
d'interprétation
de ce que I'on
attend de lui

Enjoué /
Charmeur /
oul Tétu

Relationnelles /
Trouble de
Iattention

Joyeux /
Généreux /
Empathique /
oul Gentil

Manque
d'autonomie /
Mangque
d'habilités
sociales

Oui

Calme / Sait ce
quiil veut

oul

Jouer seul /
Gérer ses
frustrations, ses
coléres /
Autonomie

Oui

/ Demandeur /
Attachant

oul

Psychomotricité
fine /
Sensorialité /
Oralité /
Vestibulaire /
Visuel

Jovial / Souriant

Positif /
Enthousiaste /
Sociable /
Joyeux /
Perfectionniste

oul / Tétu/ Obtu

Ne sait pas dire
quand il esten
difficultés /
Troubles du
comportement

Oui

Attachant /
Empathique /
Comédien/
Bienveillant /
Comique /
Gentil /
Incroyable /
Imaginatif /

oul Créatif

Hyper sensible /
Emotif / Entier /
Borné

Hypersociable /

Energique /
oul Angoissée

Se met
facilement en
colere

Non

Tout ce qui est
sensoriel /
Compréhension
dece qu'on
attend d'elle /
Décrypter les
émotions sur les
visages

Oui

NON Affirmé

NON Tendre

Gérer ses
émotions /
Propreté /

Non
concerné

NON Réservé

Etre seul /
N'aime pas
I'école

Figure 77 : Tableau récapitulatif des portraits
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Ce que I’on peut noter a travers ces portraits est qu’il y a des réalités sociologiques différentes
mais qu’il y a toujours une tres grande motivation et une trés grande implication des mamans
et ce, quel que soit le nombre d’enfants. Nous avons exposé douze profils bien différents les
uns des autres. On aurait pu penser qu’une maman avec plusieurs enfants serait moins impliquée
du fait des nombreuses taches a effectuer mais ce n’est pas le cas. On le constate que la cellule
soit biparentale ou monoparentale également. On peut remarquer aussi que la fratrie est souvent
présente et est capable d’aider I’enfant avec TSA, de le motiver. On observe que I’impact de
BLK est sans doute lié au fait que la maman appréhende I’outil et permet la meilleure utilisation
possible. La maman réduit souvent son temps de travail.

Pour ce qui est des limites, il est possible que la participation volontaire a I’étude soit
concomitante avec une forte implication dans I’accompagnement de I’enfant avec TSA. Ceci
peut constituer une limite importante des résultats obtenus. En effet, si tel est le cas, nous ne
récupérons d’office que des témoignages de mamans motiveées et trés impliquées. Tous les cas
plus compliqués, au sein de familles désinvesties ou en grande difficulté avec I’enfant,
échappent de fait a I’étude.

9.2 Analyse de contenu des discours et récits experientiels

921 Analyse de contenu du discours du portrait 1

L’entretien a un style argumentatif avec une mise en scéne ancrée dans le réel. Il y a une
prise en charge a I’aide du « je ». Des notes de doute ont été détectées.

Les grands themes les plus utilisés : le temps a 72 reprises, le corps (30), le sentiment
(26), I’enfant (23), la musique (18), la communication (15), la famille (14), la santé (12), le
comportement (11), les arts ménagers (9).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes statifs a 46%, des verbes factifs a
37,6%, déclaratifs a 16% et enfin performatifs a 0,4%.

Les plus utilisés sont les suivants : étre a 179 reprises, avoir (105), faire (63), aller (33),
dire (22), aimer (19), brosser (12), demander (11), venir (10), rire (10).

Les différents connecteurs : d’opposition pour 31,1%, de cause pour 25,4% et d’addition
pour 22,1%.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont les suivants : difficile (8), plein (5), petit (5),
bon (5), adapte (4), affectif (4), répétitif (3), juste (3), spécialisé (3), facile (3).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont : « je » a 26,3%, le « il » 3 46,5%, le « on » a
15,1%.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont : dent (21), enfant (18), musique (16), geste
(11), moment (10), brosse a dents (9), cowboy (9), minute (8), question (8), routine (8).
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4689 mots ont été utilisés.

9.2.2 Analyse de contenu du discours du portrait 2 et 10

L’entretien a un style plut6t argumentatif avec une mise en scéne du réel et une prise en
charge a I’aide du « je ».

Les plus grands themes sont les suivants : le temps (66), la famille (50), le sentiment
(41), le corps (28), I’éducation (21), I’enfant (19), les gens (14), I’habitat (13), la santé (12), le
lieu (11).

Les verbes les plus utilisés sont des verbes factifs a 40,2%, des verbes statifs a 42,8%,
des verbes déclaratifs & 16,8% et enfin deux verbes performatifs pour 0,2%.

Les plus souvent utilisés : étre (252), avoir (143), faire (87), aller (51), dire (36), pouvoir
(22), savoir (19), laver (16), falloir (16), rire (15).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont les suivants : de cause pour 37,1%,
d’addition pour 26,1%, d’opposition pour 19,7%.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont les suivants : petit (19), bon (17), seul (8),
premier (8), autonome (8), super (7), dernier (6), plein (6), difficile (5), content (4).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont les suivants : le « je » a 25,8%, le « il » a
34,3%, le «ils » 3 10,9% et le « on » a4 17,9%.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont: fils (22), chose (20), enfant (19),
application (18), fille (16), dent (15), temps (15), besoin (13), main (10), koala (9).

7035 mots ont été utilisés.

9.2.3 Analyse de contenu du discours du portrait 3

L’entretien a un style plutot énonciatif avec une mise en scene ancrée dans le réel. 1l y a une
prise en charge a I’aide du « je ». Des notions de doute ont été détectées.

Les grands themes qui sont le plus souvent ressortis lors de cet entretien et de fagon décroissante
sont : le corps (59), le temps (58), I’enfant (36), le sentiment (35), I’électronique (26), les gens
(23), I’éducation (19), la communication (17), la famille (14), la cognition (11).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 39,7%, des verbes statifs a 42,3%,
des verbes déclaratifs a 17,7% et enfin performatifs, qui sont rares dans cet entretien, a 0,3%.
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Les dix plus utilisés sont les suivants et toujours dans I’ordre décroissants : étre (383), avoir
(166), faire (151), aller (82), dire (56), pouvoir (36), falloir (35), voir (33), rire (32), savoir (27).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont : la cause, I’addition, I’opposition et le temps.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : séquentiel (20), petit (13), bon (11), seul (11),
difficile (6), clair (5), renforcateur (5), différent (5), important (4), accessible (4).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « je » a 31,8% ; le « il » a 35,7% et le «on » a
17,9%.

Les substantifs les plus utilisés sont les suivants : enfant (33), dent (29), vidéo (25), chose (18),
personnage (17), forme (11), geste (11), langue (9), temps (9), opposition (9).

8721 mots ont été utilisés.

9.24 Analyse de contenu du discours du portrait 4

L’entretien a un style plutét argumentatif avec une mise en scéne ancrée dans le réel.
Des notions de doute ont été détectées.

Les grands themes utilisés : le temps (46), le sentiment (27), le corps (23), la cognition
(10), I’enfant (8), la communication (8), la musique (7), les mammiferes (6), la langue (5),
I’éducation (5).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 37,1%, des verbes statifs a
44,2% et des verbes déclaratifs a 18,8%.

Les plus souvent utilisés sont les suivants : &tre (109), avoir (36), faire (24), savoir (15),
pouvoir (15), aller (10), laver (9), dire (9), aimer (8), mettre (7).

Les connecteurs sont des connecteurs de cause, d’addition et d’opposition en majorité.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : vrai (8), bon (6), seul (4), agréable (4), grand
(3), souriant (3), sympathique (3), enjoué (2), difficile (2), quotidien (2).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « je » pour 11,9%, le « il » pour 43,6% et
le « on » pour 27,7%.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont : dent (14), enfant (7), journee (6), musique
(6), temps (6), soir (5), chose (5), matin (5), conversation (4), étape (4).

2470 mots ont été utilisés.
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9.25 Analyse de contenu du discours du portrait 5

L’entretien a un style plutdt argumentatif avec une prise en charge par le narrateur a
I’aide du « je ».

Les grands themes les plus souvent utilisés : le temps (43), I’éducation (29), la famille
(27), le sentiment (22), le corps (14), la santé (12), la langue (9), vétement (8), liberté (7), enfant

().

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 35,4%, des verbes statifs a
41,8%, des verbes déclaratifs a 22,1% et enfin des verbes performatifs a 0,6%.

Les plus souvent utilisés sont les suivants : étre (152), avoir (74), faire (35), dire (26),
savoir (22), voir (20), aller (17), pouvoir (16), penser (13), trouver (10).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont : la cause, I’addition et I’opposition.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : bon (10), autonome (6), petit (6), gros (4),
difficile (4), impossible (3), plein (3), seul (3), dur (3), sympathique (3).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « je » a 36,5%, le « il » a 35,4% et le « on »
a 16,6%.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont : école (14), moment (13), dent (11), rire
(20), truc (9), fils (9), maman (8), chose (7), autonomie (7), matin (7).

3818 mots ont été utilisés.

9.2.6 Analyse de contenu du discours du portrait 6

L’entretien a un style plutdt argumentatif avec une prise en charge par le narrateur et a
I’aide du « je ». Des notions de doute ont été détectées.

Les grands themes abordés lors de cet entretien : le sentiment (23), le temps (22), le
corps (10), la langue (6), la communication (6), la famille (5), la santé (5), les
télécommunications (5), la musique (5), I’éducation (5).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 22,9%, des verbes statifs a
51,9%, des verbes déclaratifs a 24% et enfin des verbes performatifs a 1,2%.

Les plus souvent utilisés sont : étre (71), avoir (28), rire (26), savoir (15), penser (8),
trouver (7), dire (7), aller (6), faire (6), brosser (5).

Les connecteurs sont d’addition pour 39,7%, de cause pour 35,3% pour la majorité des
cas.
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Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : grand (3), petit (3), épure (2), important (2),
génial (2), bon (2), satisfaisant (1), sensible (1), visuel (1), premier (1).

Les pronoms les plus sont utilisés sont le « je » a 43,1%, le « il » a 37,5%, le «on » a
9,4%.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont : dent (7), musique (5), accord (4), chat (4),
soir (4), application (4), orthophoniste (3), motivation (3), jour (3), propreté (2).

1523 mots ont été utilisés.

9.2.7 Analyse de contenu du discours du portrait 7

Lors de cet entretien, le style est plutét argumentatif. La mise en scene est ancrée dans
le réel. Prise en charge a I’aide du « je » et des notions de doute ont été détectées.

Les themes utilisés lors de I’entretien : sentiment (52), corps (46), famille (44), temps
(37), enfant (23), gens (21), éducation (18), santé (16), électronique (14) et communication
(12).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 32,8%, des verbes statifs a
49,8%, des verbes déclaratifs a 16,7% et des verbes performatifs a 0,7%.

Les plus souvent utilisés sont : étre (406), avoir (173), faire (133), dire (85), aller (54),
rire (32), voir (23), penser (20), arriver (19), vouloir (18).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont : de cause, d’addition, d’opposition.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : bon (8), plein (7), super (6), différent (6),
grand (5), gros (4), fusionnel (4), petit (4), seul (4), simple (4).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont : «je» a 37,7% ; « il » a 42,4% ; «on » a
8,7%

Les substantifs les plus utilisés sont : enfant (20), chose (19), dent (19), vidéo (14),
moment (14), papa (12), école (12), pleurs (12), question (11), fils (11).

6749 mots ont été utilisés.

9.2.8 Analyse de contenu du discours du portrait 8

Dans son entretien, la maman utilise un style plutdét argumentatif, une mise en scene
ancree dans le réel, une prise en charge du « je », avec des notions de doute qui ont été détectees,
a travers des « hum ».
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Les grands themes les plus souvent utilisés sont: le temps (42), le corps (14), le
sentiment (11), la quantité (9), I’éducation (9), la famille (8), I’électronique (7), I’enfant (6), la
santé (6) et le lieu (6).

Les verbes utilisés le plus souvent sont des verbes factifs pour 42,2%, viennent ensuite
des verbes statifs (38,9%), des verbes déclaratifs (18,7%) et enfin un verbe performatif (0,2%).

Les verbes les plus souvent utilisés sont : étre (85), avoir (61), dire (23), faire (21), aller
(18), mettre (17), trouver (12), voir (10), brosser (8), passer (7).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont des connecteurs de cause (22,4%),
d’addition (34,7%) et d’opposition (19,9%).

Les adjectifs utilisés sont des adjectifs « objectifs » (42,9%) et « subjectifs » (46,2%).
Les plus souvent utilises sont : petit (3), premier (3), cognitif (3), basique (3), joyeux (3),
pédagogique (3), rempli (2), gros (2), général (2), positif (2).

Comme évoqué plus haut, le pronom le plus utilisé est le «je» a 41,8%, ce qui
correspond bien a la situation de maman solo. Vient ensuite le pronom « il » a 31,3% pour
parler de son fils.

Les substantifs les plus utilisés sont : soir (12), chose (12), dent (7), vidéo (7), jour (6),
rire (6), enfant (5), moment (5), vie (5), temps (5).

2918 mots ont été utilisés.

9.2.9 Analyse de contenu du discours du portrait 9

L’entretien a un style plut6t argumentatif avec une mise en scene ancrée dans le réel et
une prise en charge a I’aide du « je ».

Les themes récurrents lors de I’entretien sont les suivants : sentiment a 58 reprises, le
temps (54), la famille (51), la santé (23), I’enfant (19), le corps (16), la langue (14), I’éducation
(20), les gens (10), le comportement (8).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 37,3%, des verbes statifs a
42,3%, déclaratifs a 20% et seulement un verbe performatif, c’est-a-dire a 0,1%.

Les verbes les plus souvent utilisés sont : étre (175), avoir (89), faire (65), aller (36),
dire (32), savoir (16), parler (15), falloir (14), voir (11), rire (9).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont de cause, d’addition, d’opposition et de
temps.
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Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : capable (5), extraordinaire (4), beau (4),
quotidien (3), juste (3), empathique (2), fameux (2), positif (2), énergétique (2), ludique (2).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « je » a 29%, le « il » a 38,9%, le « on » a
10,9%. On remarque que c’est plutdt la maman qui parle d’elle, qui parle de lui et le on est
plutdt pour la maman et le fils.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont dans I’ordre : enfant (17), maman (14),
journeée (7), conjoint (6), chose (6), soir (6), sceur (6), fils (6), devoir (5), colére (5).

3867 mots ont été utilisés.

9.2.10 Analyse de contenu du discours du portrait 10 : voir portrait 2

9.2.11 Analyse de contenu du discours du portrait 11

L’entretien a un style plut6t argumentatif avec une mise en scene ancrée dans le réel et
une prise en charge a I’aide du « je ». Des notions de doutes ont été détectées.

Les thémes récurrents sont : le temps (54), le corps (13), les sentiments (13), I’enfant
(10), la langue (10), I’électronique (5), la musique (4), la communication (4) et la santé (3).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes statifs a 41.5%, des verbes factifs a
39,1% et déclaratifs a 19,4%.

Les verbes les plus souvent utilisés sont : étre (72), avoir (22), dire (17), brosser (12),
faire (12), penser (9), rire (8), commencer (8), aller (8), mettre (7).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont de cause, d’opposition, d’addition, et de
temps.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : bon (7), simple (5), jeune (4), dernier (3),
seul (3), propre (2), normal (2), quotidien (2), réceptif (2), ludique (1).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « il » a 39,6%, le « je » a 24,8%, le « on »
a 17,8%. C’est le premier enfant du couple et on peut remarquer que la maman parle beaucoup
de son enfant « il » et « on » qui comprend également le papa assez impliqué dans le quotidien.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont dans I’ordre : semaine (9), dent (9), enfant
(9), moment (6), année (6), age (6), écran (5), matin (5), soir (5), grands-parents (4).

1947 mots ont été utiliseés.
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9.2.12 Analyse de contenu du discours du portrait 12

L’entretien a un style plutdt argumentatif avec une prise en charge par le narrateur a
I’aide du « je ». Des notions de doutes ont été détectées.

Les themes récurrents sont le temps (22), I’éducation (11), les sentiments (10), les
mammifeéres (6), la famille (6), I’enfant (5), le corps (5), les gens (4).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes statifs a 42.3%, des verbes déclaratifs
a 30,4% et factifs a 27,4%.

Les verbes les plus souvent utilisés sont : étre (34), faire (20), aller (13), rire (13), avoir
(10), dire (9), pouvoir (9), laver (6), passer (5), essayer (5).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont d’opposition, de cause et d’addition.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : petit (3), bon (3), enfantin (2), long (2), seul
(2), correct (2), négatif (1), normal (1), réactif (1), sociable (1).

Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « il » a 46,9%, le « je » & 27,2%, le « on »
a 14,8%. C’est le premier enfant du couple et on peut remarquer que la maman parle beaucoup
de son enfant « il ».

Les substantifs les plus souvent utilisés sont dans I’ordre : dent (10), enfant (6), matin
(5), école (5), soir (5), moment (4), temps (4), koala (3), journée (3) et geste (3).

1079 mots ont été utilisés.

9.2.13 Analyse de contenu du discours du portrait 13

L’entretien a un style plutdt argumentatif avec une prise en charge par le narrateur a
I’aide du « je ».

Les themes récurrents sont le temps (31), le corps (15), les sentiments (14), I’éducation
(7), ’enfant (6), mammiferes (4), loisir (3), habitat (3), famille (3).

Les verbes les plus souvent utilisés sont des verbes factifs a 43.7%, des verbes statifs a
33,7% et déclaratifs a 22,1% : étre (46), dire (20), avoir (14), faire (9), pouvoir (7), aller (5),
vouloir (4), passer (3), rire (3), savoir (3).

Les connecteurs les plus souvent utilisés sont d’addition, de cause et d’opposition.

Les adjectifs les plus souvent utilisés sont : bon (5), petit (4), grand (4), dur (3), seul (3),
pédagogique (2), répétitif (2), proche (1), terrible (1), principal (1).
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Les pronoms les plus souvent utilisés sont le « il » a 35,5%, le « on » a 29% et le « je »
a13,1%. C’est le premier enfant du couple et on peut remarquer que la maman parle beaucoup
de son enfant « il ». Le « on » étant pour I’enfant et la maman 1, et I’enfant et les 2 mamans.

Les substantifs les plus souvent utilisés sont dans I’ordre : koala (6), école (6), dent (5),
enfant (5), chose (4), question (4), variété (3), personne (3), fils (3), moment (3).

1286 mots ont été utilisés.

9.3 Analyse qualitative des verbatims d’entretien

L’analyse des contenus statistiques des entretiens est intéressante car elle permet de faire
émerger les dominantes verbales et les termes propres a chaque entretien. Au-dela de ce
décompte quantitatif, il s’agit a présent d’analyser qualitativement ce que ces entretiens nous
disent de I’expérience avec BLK.

93.1 Thémes abordés

Ce tableau récapitule les différents themes abordés. Tous les tableaux s’organisent de la méme
maniere : les entretiens en colonne 1 a 10 correspondent aux mamans avec enfant TSA, puis les
entretiens en colonne 11 a 13 correspondent aux mamans avec des enfants sans TSA.

Les thémes sont classés de facon dégressive : des plus souvent présents aux moins souvent
présents.

Bt He g5 B
Temps  Temps -Temps Temps  Temps

Temps

e G S e e Ty Qe S
Communication-Eleﬂmnique _Communicaﬁon _Langue
_Gens Communication Santé -Gens _Electronique
Santé Gens -Musique langue  Santé -Eledrum'que langie ~ Gens i
-Huhitat Cnmmunimlion_Télémmmunication&anté _Hahitat -Communimtinnﬁens Habitat
Art-ménagers Santé -langue liberté ~ Musigue Becronique Sante ~~ Gens  Sante -Santé

Lie (ommunicationLiey Lieu

Figure 78 : Les thémes des portraits

Les themes rassemblent les mots des mamans. Ils forment en quelque sorte un diagnostic de
leurs situations et de leurs préoccupations. 1l convenait de les détailler a partir des verbatims
des entretiens. Pour I’essentiel, I’analyse va concerner les mamans d’enfants avec TSA. Pour
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elles, les thématiques du corps, de la santé, du temps, des sentiments, de la communication, de
I’éducation s’averent étre des problématiques trés complexes a gérer. Elles les évoquent
longuement et parfois douloureusement. Chez les autres mamans les réponses aux questions
qui renvoient a ces sujets, sont plutét bréves, plutdt positives, voire neutres et n’appellent pas
de commentaires particuliers.

» Lecorps et la santé

La thématique du corps et de la santé est logiquement tres présente compte tenu de la nature de
I’application qui est a I’origine des entretiens. L’un des enjeux prioritaires des échanges avec
les mamans étant de faire I’évaluation de I’impact de BLK se brosse les dents, on trouve de
nombreuses références aux dents et a la bouche. « Ces gestes peuvent paraitre simples et a
portée de tous » dit une maman « mais ¢ ‘est pas aussi clair que ¢a pour un enfant TSA de rincer
la bouche et faire passer |’eau a I’intérieur de la bouche fermée ». Quand il est question des
suggestions, les mamans évoquent assez naturellement les autres parties du corps, comme les
mains, les cheveux et aussi « une utilisation pour aller aux toilettes et savoir s’essuyer tout
seul. Pour pas que ce soit un dégodt pour | ’enfant. J’trouve que ¢a serait bien qu’il y ait une
appli aux toilettes justement. Allez, on s ’essuie, on fait comme ¢a, voila, voila ». Parfois c’est
I’enfant qui fait référence au corps tout entier, en évoquant Ben le Koala « Il m’dit : mais
maman, pourquoi il lave pas son corps (vire). Bah... ouais... ¢ ’est une bonne question, pourquoi
il lave pas son corps (rire) et il me tannait tous les jours & me dire : pourquoi il s’lave pas son
corps, il faut qu’il s’lave son corps ». Enfin il faut noter que la référence au corps ne vise pas
seulement les éléments corporels en termes d’hygiéne. Elle peut aussi, au titre de la
communication non verbale (Martin-Juchat, 2002), a travers I’évocation du regard et des yeux,
signifier un sentiment de satisfaction et de bonheur « il me regarde beaucoup plus dans les yeux
qu’avant, c’est, des ... ouais... c¢’est plus sympa », tout comme elle peut traduire une angoisse
de I’avenir « comment expliquer la puberté, vous voyez un petit peu dans quel brouillard je me
trouve des fois (rire) quand je me dis que ¢a va arriver ¢a va étre compliqué a expliquer... déja
les enfants ils ont du mal a accepter que leur corps change, et la...euh... avec un enfant neuro
atypique, j’'imagine la catastrophe et la panique que ca doit étre. Peut-étre,
éventuellement...euh... si vous pouviez faire quelque chose dans ce sens-la ».

» Letemps

La thématique du temps est également liée a I’application qui est dotée d’un timer pour favoriser
la bonne durée du brossage des dents. Il convenait d’évaluer son usage, son utilité et son
efficacite. « Avant le brossage de dents ¢a durait quelques secondes et puis hop il arrétait. Et
la grace au fait que ce soit timé pendant deux minutes il voulait voir jusqu‘au bout a chaque
fois la vidéo. Parce que euh... ce qu’il aime beaucoup a la fin c’est quand il crache et qu'il
sourit ». Mais au-dela de cet aspect technique, I’interview révele que I’échelle du temps des
familles avec enfants avec TSA leur est spécifique. Certes il y a des nuances et les réponses, a
la question du moment ou les parents sont disponibles pour leur enfant, varient selon le niveau
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de scolarisation (temps complet ou partiel) et la situation des parents (salariés ou non). Outre la
case du week-end qui est toujours cochée, la disponibilité peut aller du soir & « tout le temps ».
Mais au-dela de cette apparente diversité, les contraintes du temps s’imposent a toutes les
familles et on les découvre au détour de la question sur les sources de conflit « le matin, quand
il veut pas s’habiller, quand il traine, quand il veut trainer, qu il veut jouer aux lego, j lui dis
non, on est en retard...euh... maman va se facher, maman va se mettre en colere et il en a rien
a faire, en fait. Il prend son temps, voila, voila nos sujets de conflits. C ‘est, j ‘crois qu il se rend
pas compte du temps », « ¢ ’est juste que parfois, il voudrait qu 'on fasse moins vite les choses
quoi, faudrait faire plus a son rythme ». Ou alors, a I’occasion de la question relative a ce qu’il
y a de plus difficile dans le role de parent avec un enfant souffrant de TSA « Le plus difficile...
euh... C’est de... euh... C’est de maintenir |’espoir de | ’évolution en fait, sur le long terme. En
étant confronté a toutes ces oppositions et toutes ces difficultés quotidiennement en fait, et je
dirai méme heure par heure ...minute par minute. C’est ne pas lacher prise parce que, face a
des formes d ‘opposition trés séveres.. euh .. bon bah. des fois il tape (rire), ¢ ’est pas forcément
agréable, et ben des fois il me mord. Voila il faut rien lacher ». Le temps est également présent
dans les préconisations des parents « Alors mon attente ¢ ‘était vraiment | évolution en fait, de
savoir comment on pourrait faire évoluer le personnage, en méme temps que la vie d 'un enfant
TSA. euh ... au cours de sa vie en fait hein... tout simplement. Ca c’est vrai que ¢a ce serait
vraiment génial ». Enfin il y a la question existentielle « C’est toute | ‘angoisse qu il y a autour
de, comment ils vont étre accompagnés et surtout qu ‘est-ce qu’ils vont devenir quand on sera
plus la. Cest des questions apres voila qu ’on se pose en permanence. Donc ¢ est une bataille...
hein ... tous les jours ». Mais le désespoir et I’humour se mélent dans un univers paralléle quand
une maman, désespérée apres un entretien avec une directrice d’école qui lui a laissé entendre
que son fils posait probléeme, raconte « dans la voiture, quand je lui ai dit, qu est-ce qu’on va
devenir, il m’dit : je vais devenir, artiste ».

> La famille

Sans exception, le commentaire de ce theme est commun & toutes les familles (enfants avec
TSA ou sans). Il résulte de I’ensemble des questions destinées a connaitre leur composition.
Les familles sont plurielles : dix couples homme / femme, un couple de femmes et une femme
célibataire. Dans tous les cas, les entretiens révelent une cellule familiale restreinte aux parents
et aux enfants. La référence a une famille élargie (grands-parents, oncles et tantes) ne concerne
que quatre familles. Le fonctionnement est somme toute conforme a I’image traditionnelle de
la famille ou la maman est souvent la figure d’attachement principal. Ce sont les mamans,
salariées pour la plupart, qui ont répondu a nos mails sollicitant des volontaires pour mener la
recherche et qui ont donné de leur temps pour les interviews. Méme si le « je » caractérise les
entretiens avec les mamans (exception faite du couple de femmes ou le « on » est la regle) les
verbatims font état de I’implication du ou de la partenaire « Au quotidien...euh... ¢ ’est pesant,
on est souvent fatigué, on se demande comment on tient et comment on fait pour ne pas faire
de burn-out (Rire). Surtout il faut &tre a deux, parce qu ‘a deux, on a plus d imagination. Quand
I’un est fatigue, l’autre... euh... peut reprendre le relai. J’dis chapeau a toutes les mamans
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solos. Parce que déja d ‘élever un enfant... euh... qui n’a aucun trouble, ¢ 'est compliqué, mais...
euh ... pfff... ouais, faut étre vraiment ... euh... soudés. C’est pas facile tous les jours, il faut
beaucoup communiquer, mais... euh... ouais... c’est vrai que je suis fiere de moi...euh... il faut
le dire (Rire) ».

> Sentiments et communication

Les entretiens font une large place a I’expression des sentiments, des émotions qui caractérisent
les relations et la communication avec I’enfant. Il convient de s’en expliquer. L’évaluation de
I’utilisation de I’application nécessitait de s’entretenir avec la maman afin de savoir comment
les choses se passaient. Il aurait été difficile et peu convenable d’appréhender ce moment
d’intimité, le soir dans la salle de bain, avant le coucher, sans avoir pris, auparavant, le temps
d’évoquer avec elle la nature de ses relations et de sa communication avec I’enfant.

Les verbatims sont donc riches en émotions et sentiments quand les mamans nous parlent de
leurs enfants. L’amour maternel est le combustible d’une relation qu’elles décrivent presque
toutes comme « fusionnelle ». Les qualificatifs bienveillants se multiplient en réponse a la
question sur le caractere de I’enfant. Il peut étre « enthousiaste sociable et perfectionniste » ;
« intelligent et volontaire » ; « joyeux, affectueux et attachant » ; « trés souriant, grande joie de
vivre, beaucoup d’énergie » ; « enjoué et charmeur » ; « jovial et attachant : j trouve que c ‘est
un enfant qui est attachant, méme si ¢ ’est mon fils hein ... C’est des gens qui en parlent, qui
I’aiment beaucoup, qui disent qu’il est attachant en fait ». Une maman résume bien, avec ses
mots et ses hésitations, la situation en une phase qui vaut pour toutes les meres « moi je dirai
que C’est ¢a... euh... apres... euh... bah... la c’est votre enfant, vous |’aimez et je sais pas
comment vous dire, ¢ ’est ok, quoi ».

Cette relation fusionnelle, qu’une maman préfére qualifier de « douce et forte », connait des
périodes de surchauffe ou des baisses d’intensité quand la communication s’altére sous
I’influence des troubles « quand j’lui dis non en fait, il va se mettre en colére et ...c’est
beaucoup ca en fait...euh ... les enfants TSA se mettent beaucoup en coleére...euh... quand on
dit non et ¢a c’est nos sujets de conflit ; « Il est peut étre trés joyeux et dans la minute qui suit,
étre tres en colere » ; « Dés qu’il y a une contrainte, il y a forcément opposition. Alors tout
hein... c’est vraiment au sens large de la contrainte. Par exemple mettre son manteau heu... il
a du mal & accepter de mettre son manteau parce que ¢a le contraint un petit peu physiquement,
c 'est-a-dire le contact, ¢ est un peu difficile donc il va y avoir opposition » ; « ¢’est un enfant
qui est trés anxieux... donc la moindre, anxiété devient une grosse colére » ; « gérer mieux ses
coléres, ses frustrations, ses crises, voila, ca c’est plus difficile»; « sa perte de
concentration... heu... sa lenteur ... heu... sa capacité a ne pas aller au bout d’une tache ....les
conflits sont vraiment sur | ‘éducationnel, pas sur sa personnalité ».

> Education

Le theme de I’éducation est une préoccupation majeure dans les toutes les familles mais il prend
une importance capitale quand il y a enfant(s) avec TSA. Depuis longtemps, le combat pour la
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scolarisation est mené par les parents et les associations. Le fait que tous les enfants TSA dont
nous ont parlé les mamans soient scolarisés dans I’un des quatre niveaux d’accueil possibles?*®
semble attester des progrés réalisés en France. Mais les entretiens confirment le constat des
associations selon lequel des difficultés subsistent et qu’il faut encore progresser dans I’accueil
des enfants avec TSA. Une maman nous dit : « A I’école c’est tres tres tres tres compliqué
méme. Et ¢ est pour ¢a que jvous dis (pleurs), pour moi I’inclusion c’est que, ¢ ’est qu 'un mot
et ...euh...c’est pas adapté en fait ... On a été... euh... comment dire ? On a été convoqué entre
guillemets par la directrice. Elle est pas méchante la directrice, mais j’pense qu’il y a une
ignorance... en fait ¢ ’est tac tac tac tac, faut les rentrer dans des cases et j ’leur ai dit en réunion,
j ai dit mais S. ¢ ’est un... il est autiste ». Une autre nous dit : « On sait jamais a quoi s ‘attendre,
en fait, comment | ‘enfant va étre accueilli dans les, lieux de vie...euh... est-Cé qu’On va avoir
des personnes formées. C’est toute |’angoisse qu’il y a autour de, comment ils vont étre
accompagnés ». Et enfin, une autre raconte : « Euh, ¢a a été difficile...surtout pour mon grand,
sur le 3°™ établissement qu’on a fait. Parce qu’il sortait en fait d’une classe spécialisée
autisme, ou la il était vraiment cadre, tout était super pour entrer dans une classe Ulis dans
une école normale.... ¢a a été trés difficile pour lui... pas le fait de changer d’école parce qu’il
était plutot motivé, mais... euh...voila le fait que les gens n’étaient pas formés et n ‘étaient pas
préts...euh... a accueillir mon fils avec ses particularités. Voila (rire) ».

9.3.2 Forme des discours

Apreés I’examen des thémes, le tableau ci-dessous récapitule la forme des discours.

Nb de mots | Temps de I’entretien | M/Min?*® | Style Prise en charge Doutes détectés

1 | 4689 43 min. 50 s. 106.98 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Oui

(43.83 minutes)

2 | 7035 45 min. 156.33 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Non

(45 minutes)

3 | 8721 1h 25 min. 10 s. 102.40 Enonciatif Ancrée dans le réel | Oui

(85.16 minutes)

4 | 2470 23 min. 31s. 105.06 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Oui

(23.51 minutes)

5 | 3818 38 min. 100.47 Argumentatif | Par le narrateur Non

(38 minutes)

248 \/oir these, p.63, point 2.1.6.
249 Nb de mots / minute.
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6 | 1523 26 min. 30 s. 57.47 Argumentatif | Par le narrateur Non

(26.5 minutes)

7 | 6749 49 min. 21 s. 136.75 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Oui

(49.35 minutes)

8 | 2918 32 min. 31s. 89.75 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Oui

(32.51 minutes)

9 | 3867 40 min. 13 s. 96.17 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Non

(40.21 minutes)

10 | 7035 45 min. 156 Argumentatif | Ancrée dans le réel | Non

(45 minutes)

11 | 1947 21 min. 25s. 90.93 Argumentatif | Ancrée par le réel | Oui

(21.41 minutes)

12 | 1079 22 min. 30 s. 47.95 Argumentatif | Par le narrateur Oui

(22.5 minutes)

13 | 1289 22 min. 40 s. 56.88 Argumentatif | Par le narrateur Non

(22.66 minutes)

Figure 79 : Récapitulatif des discours des portraits

La premiére chose trés notable est le nombre de mots utilisés par chaque maman et la durée de
I’entretien. Les mamans dont les enfants n’ont pas de TSA, parlent beaucoup moins longtemps,
et donc utilisent moins de mots pour parler de leur enfant. Par exemple, a la question : « quel
est le caractére de votre enfant ? La réponse a été, pour I’une d’elle : « sociable ». Tandis que
pour d’autres, cette fois-ci avec enfant avec TSA, les réponses furent celles-ci: «hyper
sociable, hyper dans I 'numour, il est comédien, ¢ ’est un clown », « il est attachant, empathique,
bienveillant, il a une amoureuse, il est gentil ». « Il a tellement de qualité. 1l est incroyable. Il
est trés imaginatif, trés créatif ». 1l est a noter que le mot par minute est une unité de mesure de
la vitesse d’entrée et de sortie. Ainsi, nous pouvons compter en moyenne 200 mots / minute
lors d’une conversation « classique » (Rist, 1995). Dans le cas des entretiens, il n’a pas été
possible de faire rigoureusement ce ratio mots/minute, pour deux raisons. D’une part, ne sont
pris en compte que les réponses des mamans et d’autre part, il y a de nombreux silences qui
traduisent des moments de réflexion ou qui expriment de fortes émotions « un silence peut
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valoir comme une déclaration d’amour la méme ou les mots auraient été moins signifiants pour
le dire®° ». Toutefois, la colonne M/Min (mots par minute) du tableau permet de comparer les
entretiens entre eux.

9.3.3 Comparaison des verbatims terme a terme

Un deuxiéme tableau ci-dessous permet de faire la comparaison entre toutes les mamans. Pour
mémoire, les thémes sont notés dans I’ordre décroissant, c’est-a-dire, du plus présent au moins
présent dans les discours.

Aprés avoir détaillé chaque contenu des treize portraits, nous allons pouvoir comparer les
différents éléments de I’énonciation. Cette analyse sera menée par comparaison avec un tableau
référence comportant les verbes, adjectifs et substantifs les plus utilisés dans la langue francaise.
Cela est issu d’un classement de I’Education nationale?®?.

Verbes Adjectifs Substantifs
1 Etre Tout Homme
2 Avoir Grand Mari
3 Faire Petit Femme
4 Dire Méme Jour
5 Pouvoir Autre Mer
6 Aller Seul Temps
7 Voir Jeune Main
8 Vouloir Premier Chose
9 Venir Bon Vie
10 Devoir Beau Yeux

Figure 80 : Tableau des verbes, adjectifs et substantifs les plus utilisés?*?

250 Madame de La Fayette, La Princesse de Cléves. Edition Flammarion, 2009.

251 | jste de fréquence lexicale | éduscol | Ministére de I’Education nationale et de la Jeunesse - Direction générale
de I’enseignement scolaire (education.fr).

22 Une liste rassemblant prés de 1500 mots, les plus fréquents de la langue francaise, a été constituée par le
lexicologue Etienne Brunet.
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Le tableau ci-dessous reprend les themes, verbes, adjectifs et substantifs utilisés dans chaque
portrait. Nous pourrons ainsi faire un comparatif entre I’'usage de la langue francaise et le
vocabulaire employé par les mamans avec enfant avec TSA ou non. Les chiffres entre

parentheses indiquent le nombre d’occurrences.

Entretien | Nb de | Thémes Nb de | Les + | Nb Les + | Nb de | Les +
mots verbes | employés d’adjectifs | employés substantifs | employés
1 4689 Temps 756 Etre (179) 138 Difficile (8) 573 Dent (21)
Corps Avoir (105) Plein (5) Enfant (18)
Enfant Faire (63) Petit (5) Musique (16)
Musique Aller (33) Bon (5) Geste (11)
Communication Dire (22) Adapté (4) Moment (10)
Famille Aimer (19) Affectif (4) Brosse dents
(9
Santé Brosser (12) Répétitif (3)
Cowboy (9)
Comportement Demander Juste (3)
(11) Minute (8)
Arts-ménagers Spécialisé (3)
Venir (10) Question (8)
Facile (3)
Rire (10) Routine (8)
2 7035 Temps 1119 Etre (252) 192 Petit (19) 706 Fils (22)
Famille Avoir (143) Bon (17) Chose (20)
Sentiment Faire (87) Seul (8) Enfant (19)
Corps Aller (51) Premier (8) Application
(18)
Education Dire (36) Autonome (8)
Fille (16)
Enfant Pouvoir (22) Super (7)
Dent (15)
Gens Savoir (19) Dernier (6)
Temps (15)
Habitat Laver (16) Plein (6)
Besoin (13)
Santé Falloir (16) Difficile (5)
Main (10)
Lieu Rire (15) Content (4)
Koala (9)
3 8721 Corps 1609 Etre (383) 207 Séquentiel 890 Enfant (33)
(20)
Temps Avoir (166) Dent (29)
Petit (13)

222




Theése de doctorat Myléne TAISNE — 12/01/2024 - Valenciennes

Enfant Faire (151) Bon (11) Vidéo (25)
Sentiment Aller (82) Seul (11) Chose (18)
Electronique Dire (56) Difficile (6) Personnage
7
Gens Pouvoir (36) Clair (5)
Forme (11)
Education Falloir (35) Renforcateur
(5) Geste (11)
Communication Voir (33)
Différent (5) Langue (9)
Famille Rire (32)
Important (4) Temps (9)
Cognition Savoir (27)
Accessible (4) Opposition (9)

4 2470 Temps 394 Etre (109) 9 Vrai (8) 312 Dent (14)
Sentiment Avoir (36) Bon (6) Enfant (7)
Corps Faire (24) Seul (4) Journée (6)
Cognition Savoir (15) Agréable (4) Musique (6)
Enfant Pouvoir (15) Grand (3) Temps (6)
Communication Aller (10) Souriant (3) Sair (5)
Musique Laver (9) Sympathique Chose (5)

(©)
Mammiféres Dire (9) Matin (5)
Enjoué (2)
Langue Aimer (8) Conversation
Difficile (2) (4)
Education Mettre (7)
Quotidien (2) Etape (4)

5 3818 Temps 636 Etre (152) 117 Bon (10) 441 Ecole (14)
Education Avoir (74) Autonome (6) Moment (13)
Famille Faire (35) Petit (6) Dent (11)
Sentiment Dire (26) Gros (4) Rire (10)
Corps Savoir (22) Difficile (4) Truc (9)
Santé Voir (20) Impossible (3) Fils (9)
Langue Aller (17) Plein (3) Maman (8)
Vétement Pouvoir (16) Seul (3) Chose (7)
Liberté Penser (13) Dur (3) Autonomie (7)
Enfant Trouver (10) Sympathique Matin (7)

(©)
6 1523 Sentiment 257 Etre (71) 46 Grand (3) 174 Dent (7)
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Temps Avoir (28) Petit (3) Musique (5)
Corps Rire (26) Epuré (2) Accord (4)
Langue Savoir (15) Important (2) Chat (4)
Communication Penser (8) Génial (2) Soir (4)
Famille Trouver (7) Bon (2) Application
4)
Santé Dire (7) Satisfaisant (1)
Orthophoniste
Télécommunication Aller (6) Sensible (1) 3
Musique Faire (6) Visuel (1) Motivation (3)
Education Brosser (5) Premier (1) Jour (3)
Propreté (2)
7 6749 Sentiment 1373 Etre (406) 166 Bon (8) 686 Enfant (20)
Corps Avoir (173) Plein (7) Chose (19)
Famille Faire (133) Super (6) Dent (19)
Temps Dire (85) Différent (6) Vidéo (14)
Enfant Aller (54) Grand (5) Moment (14)
Gens Rire (32) Gros (4) Papa (12)
Education Voir (23) Fusionnel (4) Ecole (12)
Santé Penser (20) Petit (4) Pleurs (12)
Electronique Arriver (19) Seul (4) Question (11)
Communication Vouloir (18) Simple (4) Fils (11)
8 2918 Temps 450 Etre (85) 104 Petit (3) 357 Soir (12)
Corps Avoir (61) Premier (3) Chose (12)
Sentiment Dire (23) Cognitif (3) Dent (7)
Quantité Faire (21) Basique (3) Vidéo (7)
Education Aller (18) Joyeux (3) Jour (6)
Famille Mettre (17) Pédagogique Rire (6)
(©)

Electronique Trouver (12) Enfant (5)
Rempli (2)

Enfant Voir (10) Moment (5)
Gros (2)

Santé Brosser (8) Vie (5)
Général (2)

Lieu Passer (7) Temps (5)
Positif (2)
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11

1947

Temps
Corps
Sentiment
Enfant
Langue
Electronique
Musique

Communication

299

Etre (72)
Avoir (22)
Dire (17)
Brosser (12)
Faire (12)
Penser (9)

Rire 8)

58

Bon (7)

Simple (5)

Jeune (4)

Dernier (3)

Seul (3)

Propre (2)

Normal (2)

Quotidien (2)

262

9 3867 Sentiment 719 Etre (175) 111 Capable (5) 477 Enfant (17)

Temps Avoir (89) Extraordinaire Maman (14)
4)

Famille Faire (65) Journée (7)
Beau (4)

Santé Aller (36) Conjoint (6)
Quotidien (3)

Enfant Dire (32) Chose (6)
Juste (3)

Corps Savoir (16) Soir (6)
Empathique

Langue Parler (15) 2 Sceur (6)

Education Falloir (14) Fameux (2) Fils (6)

Gens Voir (11) Positif (2) Devoir (5)

Comportement Rire (9) Energetique Coleére (5)
@
Ludique (2)

10 7035 Temps 1119 Etre (252) 192 Petit (19) 706 Fils (22)
Famille Avoir (143) Bon (17) Chose (20)
Sentiment Faire (87) Seul (8) Enfant (19)
Corps Aller (51) Premier (8) Application

(18)
Education Dire (36) Autonome (8)

Fille (16)
Enfant Pouvoir (22) Super (7)

Dent (15)
Gens Savoir (19) Dernier (6)

Temps (15)
Habitat Laver (16) Plein (6)

Besoin (13)
Santé Falloir (16) Difficile (5)

Main (10)
Lieu Rire (15) Content (4)

Koala (9)

Semaine (9)
Dent (9)
Enfant (9)
Moment (6)
Année (6)
Age (6)
Ecran (5)

Matin (5)
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Santé Commencer Réceptif (2) Soir (5)
®)
Ludique (1) Grand-parent
Aller (8) (4)
Mettre (7)

12 1079 Temps 190 Etre (34) 34 Petit (3) 176 Dent (10)
Education Faire (20) Bon (3) Enfant (6)
Sentiment Aller (13) Enfantin (2) Matin (5)
Mammifere Rire (13) Long (2) Ecole (5)
Famille Avoir (10) Seul (2) Soair (5)
Enfant Dire (9) Correct (2) Moment (4)
Corps Pouvoir (9) Négatif (1) Temps (4)
Gens Laver (6) Normal (1) Koala (3)

Passer (5) Réactif (1) Journée (3)
Essayer (5) Sociable (1) Geste (3)
1